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Resumo

A necessidade de aumentar o numero de profissionais de salude dedicados aos
Cuidados Paliativos (CP) tem-se vindo a tornar numa prioridade de inclusdo nas politicas de
salde em paises desenvolvidos. Em 2050 estima-se que dois bilides de pessoas tenham idade
igual ou superior a 60 anos o que, consequentemente, implicard uma maior prevaléncia de
doengas cronicas. Assim, torna-se imperativo desenvolver e adequar os Cuidados de Saude
Primdrios a esta realidade, preparando os respetivos profissionais para a promoc¢do dos

cuidados de saude na populacdo idosa, a prevencao da doenca e o controlo sintomatico.

Atualmente, existe a percecdo de que os doentes em Portugal tém dificuldade em
atingir um adequado controlo sintomatico em situacdes de doenca avancada. Assim, elaborou-
se o presente estudo de modo a caracterizar a prevaléncia de sintomatologia ndo controlada
numa populacdo vulnerdvel com doengas progressivas em fase avancada. Neste ambito,
selecionou-se uma populacdo sem acesso a um médico de familia, tendo-se procurado avaliar
os sintomas mais comuns e estudar o(s) tratamento(s) prescritos para controlo sintomatico.

Toda a informacao foi integrada no contexto sociodemografico.

A amostra total foi de 101 doentes. Através de um questionario, recolheram-se dados
socio biograficos e a caracterizacdo sintomatoldgica foi realizada com recurso aos seguintes
instrumentos: Escala de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton. A situacao clinica do doente foi
complementada pelas informacgdes recolhidas no Short Portable Mental Status Questionnaire e
no Indice de Barthel. Os trés sintomas mais prevalentes foram o cansaco, a ansiedade e a dor,
tendo-se verificado associacGes estatisticamente significativas ao cruzar dados referentes a
sintomatologia e ao contexto sociodemografico. Foi possivel assim constatar a base
multidimensional dos sintomas, pois estes sdo constituidos por diferentes fases e mecanismos

gue condicionam a sua apresentacao final.

A especialidade de Medicina Geral e Familiar e os CP partilham uma visdo e
abordagem holistica do doente, integrativa do seu contexto bio-psico-social. Os médicos de
familia sdo os profissionais de saude que, geralmente, tém uma relacdo mais direta com o
doente e o seu contexto, encontrando-se assim numa posi¢cdo privilegiada para integrar a
filosofia e a abordagem dos CP na sua pratica clinica, proporcionando a melhor qualidade de

vida aos doentes.



Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Cuidados de Saude Primarios, Medicina Geral e Familiar,

Controlo de sintomas, Organizacdo de servicos, Doencas crénicas



Abstract

The need to increase the number of healthcare professionals working in Palliative Care
has become one of the priorities in healthcare politics of developed countries. By 2050 it is
estimated that two billion people are aged 60 and over, what directly links to an increase of
the prevalence of noncommunicable diseases. Therefore, it is important to develop and tailor
Primary Healthcare to this challenge, preparing Primary Care professionals for healthcare

promotion, disease prevention and symptom control in the elderly.

Nowadays, there is the idea that it is difficult for the patients in Portugal to have an
adequate symptom control when they suffer from an advanced disease. Therefore, this study
was designed to assess the prevalence of uncontrolled symptoms, in a vulnerable population,
that suffered from a progressive disease. The selected population was made out of patients,
who were at an advanced stage of a progressive disease and who didn’t have a follow-up with
a family doctor. In this study, there was an attempt to assess their most common symptoms
and the medication that was prescribed for symptom management. All this information was

analyzed taking into account the socio-demographic context of the patients.

A total of 101 patients were included in this study. Social and biographic data was
collected through a questionnaire and the Edmonton Symptom Assessment Scale was used to
assess symptoms. Additional information on the patients’ condition was gathered through the
Short Portable Mental Status Questionnaire and the Barthel Index. The three most common
symptoms were tiredness, anxiety and pain. By analyzing the available data, it was possible to
draw statistical associations between symptoms and the the socio-demographic context of the
patient. Therefore, it was possible to state that symptoms do have a multidimensional
influence, as they are made out of different phases and mechanisms that devise their final

form.

Family Medicine and Palliative Care share the holistic vision of the patient, as both
integrate the bio-psico-social context in their approach. Family Doctors are the healthcare
professionals who usually have the most direct access to the patient, therefore being in a
privileged position to integrate the philosophy and approach of Palliative Care in their daily

practice. By doing so, it will be possible to offer the best quality of life to the patient.

Keywords: Palliative Care, Primary Healthcare, Family Medicine, symptom management,

resource management, chronic diseases
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Parte | — Enquadramento Teorico

1. Cuidados Paliativos e Medicina Geral e Familiar — como definir?

As definicOes sdao de extrema relevancia para a compreensao e estudo de matérias.
Nao sé podem vir a ser propulsionadoras da mudanca e subsequente evolugdo da pratica, mas
também podem possibilitar a reflexdo e a integracdo de novos programas de atuacdo. Assim,
pode-se inferir que a interpretacdo e o entendimento de conceitos influenciam diretamente a

pratica clinica médica (1).

As palavras definem os conceitos. Desta forma, na linguistica, face a evolugcdo que as
linguas vivas vdo sofrendo ao longo da Histéria também a terminologia, como ciéncia, vai

estudando e adequando os termos técnicos usados na ciéncia e na arte.

Refletindo sobre o conceito de “Cuidados Paliativos” (CP) e “Cuidados de Saude
Primarios” (CSP), verifica-se que ambos, ao longo dos anos, foram alvo de diversas
interpretagdes que, por sua vez, impulsionaram a sua atividade, atitude clinica e caracterizacao

na comunidade médica.

1.1. Definicdao de Cuidados Paliativos

O termo hospice pode-se encontrar desde os tempos medievais, sendo que era
utilizado para denominar locais que serviam de abrigo aos viajantes cansados. No contexto
médico, este termo foi primeiramente usado em 1948 pela enfermeira Cicely Saunders, ao

referir-se ao seu trabalho com doentes em fase final da vida (2).

Os CP surgiram como “a ciéncia que cuida dos que se encontram num processo de
morte iminente”, definicdo que, alguns anos depois, transitou para “cuidados a pessoas em

|II

fase terminal” (3). Atualmente, existem varios termos conotativos a intervencdo paliativa que

vao desde “cuidados no fim de vida”, “cuidados continuados” e “medidas de conforto” sendo
que, todos eles, pretendem retirar possiveis conotagdes negativas associadas a fase terminal

da vida e a morte.

Apesar de ter sido possivel chegar a um consenso relativamente ao nome, parece que

a definicdo de CP é ainda, hoje em dia, controversa. Na opinido de Billings, esta divergéncia é



devida a natureza da pratica clinica nos CP (4,5). Existem questdes que ainda sdo deixadas sem
resposta principalmente quando se tenta distinguir entre “abordagem paliativa”, como algo
integrante da pratica clinica, e os “CP” especializados, reservados para alguns subgrupos de
doentes. Mesmo 0 momento em que se devera dar inicio aos CP estd a ser objeto de discussao,
bem como o desenvolvimento de critérios progndsticos, principalmente em doencas nao

oncoldgicas (6).

A palavra “paliativo” deriva do latim pallium, que significa manta ou cobertor. No
contexto médico, “paliativo” é definido como “agente ou farmaco que alivia os sintomas de
uma doenga sem a curar” (7). Segundo a Organizacao Mundial da Saude (2002), CP definem-se
como “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida (QDV) dos doentes que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel com progndstico limitado, e/ou
doenca grave (que ameaca a vida), e suas familias, através da prevencdo e alivio do sofrimento,
com recurso a identificacdo precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas

nao so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” (8).

Os CP diferem do modelo tradicional da medicina, pois a sua filosofia de a¢cdo ndo esta
orientada para a cura. Deste modo, enquanto as restantes especialidades médicas foram
denominadas de acordo com uma area de estudo (tal como é o caso de Pediatria, Oncologia,
Urologia,... ), 0 mesmo ndo se pode afirmar dos CP — estes referem-se a protecdo do doente,
ou seja, uma abordagem integral, com uma orientagdo que poderd parecer difusa, ndo

oferecendo informacgdo concreta sobre os assuntos abordados.

No entanto, Pastrana et al. identificaram quatro elementos chave na acdo dos CP: a

estrutura, o alvo, a missdo e as capacidades (5). (Quadro |)

Quadro | - Elementos chave em Cuidados Paliativos

Estrutura Alvo Missao Capacidades
Equipa Utentes Controlo sintomatico Conhecimento,
multidisciplinar competéncias e
atitudes
Servico de 24 horas, Momento Cuidados holisticos
7 dias por semana
Rede de contactos Familia




Assentando em principios tedricos, o Quadro | ilustra os outros elementos necessarios
para poder alcancar a prestacdo de uma prevencdao e de um alivio sintomatico eficaz,
melhorando a QDV da populagdo alvo. Infere-se assim que, para alcancar este objetivo, é
necessario que uma filosofia de prestacdo de cuidados se alie a um sistema organizado e

estruturado de prestacdo de cuidados.

Os CP centram-se nos principios da bioética da Justica e da Autonomia. Estes, por sua
vez, aliam-se ao conceito da Dignidade, conceito central na prestacdo de CP, ja demonstrado
por Chochinov (9). Neste contexto, é defendido que a qualquer doente deva ser permitida a
tomada de decisdo sobre o plano de acdo médica, baseando-se esta decisdao numa informacdo

detalhada.

Nesta especialidade, os objetivos principais sdo o dar apoio, proporcionar conforto e
oferecer cuidados que permitam a melhor QDV possivel. Os cuidados sdo dirigidos para
responder as necessidades do doente e dos seus cuidadores/familiares, sendo que o ser
humano é o cerne da intervencdo. Assim, é de elevada importancia que os cuidados sejam
prestados de uma forma delicada, aberta e afadvel, com respeito e que tenham em conta
crencas religiosas, tradicdes culturais e leis de cada pais. Somente desta forma é possivel ao
profissional de salde integrar o doente no plano de cuidados e responder as suas

necessidades.

A andlise de toda a situagado clinica, conjuntamente com a previsdo do tempo restante
de vida provavel, é outro dos campos de agdo dos CP. Para este fim, foram criadas escalas
como a Palliative Performance Scale que pretendem avaliar o estado fisico destes doentes, de
modo a ser possivel oferecer-lhes uma vida condigna (10). A autonomia do doente, o conforto
e a dignidade deverdo ser tomados em especial atengdo. Também as questdes que poderiam
ter ficado por resolver e questdes relativas ao sentido da vida, a morte e a vida extraterrena

deverdo ser discutidas (11,12).

Desde o inicio da Histéria que o homem procura respostas as questdes sobre a morte e
o morrer: “qguem somos?”, “como devemos viver as nossas vidas se temos a expectativa que
vamos morrer?”, “hd algo depois da morte?” - Temas amplamente estudados nas areas da
Sociologia, Antropologia, Psicologia e Teologia. Kring, ao integrar os pontos de vista do
Cristianismo, Teologia, Medicina e Enfermagem concluiu que, para uma boa morte seriam
necessarios os seguintes elementos: realizar uma prepara¢do adequada, um controlo

sintomatico eficaz, a presenca de apoio social e alcancar a paz de espirito (13). Assim, a



abordagem dos CP tera de ser integrativa de modo a poder proporcionar uma boa morte aos

doentes.

A definicdo da populagdo alvo, objeto dos CP é, hoje em dia, ainda controversa. Muitas
defini¢Ges incluem a descricdo de uma populacdo alvo, sendo que esta ndo se cinge somente a
“doentes que beneficiem de controlo sintomatico de ambito paliativo”, mas também abrange
doentes de todas as idades, com patologia médica com varias comorbilidades associadas ou a

existéncia de problemas psicossociais.

Outro critério de inclusdao da populacdo alvo é o tempo expectavel de vida. No entanto,
este critério levanta algumas questdes, pois ndao é facil definir quais os doentes que se
encontram num processo de morte iminente. Da mesma forma, o critério de “progndstico

reservado” também é dubio.

As pessoas com doencas severas ou complexas tém vindo a ser selecionados como
uma populacdo alvo potencial para CP. Apesar de serem os doentes oncoldgicos os que
beneficiam mais frequentemente dos cuidados prestados por esta especialidade, tém vindo a
ser realizados esforcos para inclusdo de outras patologias. A Organizacdao Mundial da Saude
(OMS) definiu algumas das patologias que necessitam de CP, nomeadamente as doencas
oncoldgicas, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), insuficiéncia cardiaca, doencas
neurodegenerativas, doencas crénicas do foro respiratdrio, tuberculose resistente a
medicacdo e doengas de individuos mais idosos (14). No entanto, ainda ndo existe consenso

” o«

sobre os atributos da doencga: “progressiva”’, “sem resposta a tratamento curativo”, “avan¢ada”
” u

ou “muito avancada”, “possibilidade de colocar a vida do doente em perigo” e/ou “ativa” — sdo

todos conceitos que estdo integrados nas defini¢des (5).

O objetivo principal dos CP é a avaliagdo e controlo dos sintomas, principalmente na
fase terminal, de modo a minorar o sofrimento. Muitas das vezes, a “dor” é avaliada
separadamente dos restantes sintomas, dada a existéncia do conceito descrito por Cicely
Saunders de “dor total” com implicagbes na esfera fisica, psicoldgica, social, espiritual e de
vivéncia do individuo (15). Para melhor avaliar e compreender as queixas sintomaticas dos
individuos foram criadas escalas de avaliacdo integral, tal como a Edmonton Symptom

Assessment Scale (ESAS) que sera descrita posteriormente neste documento.

De acordo com Pastrana et al, o conceito de CP refere-se a um tipo de cuidados que
sdo prestados de forma holistica, ou seja, onde estejam incluidas a vertente somatica,

psicoldgica, social, espiritual, cultural e existencial do individuo.



Relativamente ao inicio da atividade dos CP, a maior parte dos autores considera que
estes s6 devem ser iniciados quando os cuidados curativos ja ndo surtem efeito (5). H3, porém,
cada vez um maior nimero de autores que defendem um modelo integrativo, onde a a¢do dos
CP se deve iniciar a partir do momento em que a doenca é diagnosticada. Conforme a sua
progressdao no tempo, este tipo de cuidados tém cada vez mais importancia no bem-estar do

doente. (Fig. 1)
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Figura 1 — Envolvimento dos Cuidados Paliativos ao longo da progressao da doenga (12)

Com o inicio mais precoce dos CP, é possivel o doente ter acesso a este tipo de
cuidados com maior antecedéncia, facilitando-se também a transi¢cdo do plano terapéutico de

uma atitude inicialmente curativa, para a paliativa (16).

Tal como se pode observar na Fig. 1, os CP ndo se centram sé no doente, mas também
nos familiares e cuidadores — o apoio a estes ndo termina com a morte do doente, porquanto
€ necessario oferecer acompanhamento no processo de luto. Durante a fase da doencga,
segundo Pastrana et al., encontram-se descritos na literatura diversos papéis para a familia:
sdo parte do contexto social, colaboram no processo de decisdao e sdao membros da equipa
prestadora de cuidados ao doente. Os CP tém assim de prestar apoio a familia a nivel
emocional e no ensino dos cuidados a ter com o doente de modo a ser possivel enfrentar as

adversidades e possiveis complica¢gdes da doenga.



A familia é o elemento de acompanhamento fulcral, que também necessitard dos
cuidados apds a morte do doente. A morte de um ser querido pode, por vezes, parecer como o
sentimento mais doloroso que alguém alguma vez possa ter sentido. Cada individuo tem a sua
forma prépria de reagir a perda, sendo o luto um processo demorado em que a pessoa se tem
de ir gradualmente reajustando a vida quotidiana. Deste modo, é impreterivel que os CP
oferecam acompanhamento no luto através de atividades de grupo, individuais ou até mesmo

de organizacao de celebra¢cGes em datas marcantes.

Como ja foi referido anteriormente, a estrutura da prestacdo de CP deve assentar
numa equipa multidisciplinar. O trabalho de equipa implica lideranca, colaboragao,
coordenacdo e comunicacdo para uma integracao efetiva dos diferentes profissionais. Estes
profissionais ndo sdo s6 a equipa hospitalar, mas também se conta, entre outros, com a
cooperacao dos CSP, lares, unidades de cuidados continuados, centros de dia. Para além disso,
existe a importante colaboracdo de voluntdrios, psicélogos e padres, que procuram apoiar 0s
envolvidos durante todo o processo de doenca. Pastrana et al., verificaram na sua revisdo que,
apesar do servico de CP dever ser preferencialmente prestado em casa, este podera vir a ser
realizado em diferentes locais, sendo assim importante a partilha de tarefas entre servicos

médicos e sociais.

E recomendavel que o servico de CP funcione durante as 24 horas do dia, sete dias por
semana, pois, a qualquer momento poderd haver necessidade de uma interven¢ao de um

profissional de saude numa potencial crise.

Assim, para o exercicio de CP é necessario desenvolver competéncias no ramo da
comunicacdo, ética e aconselhamento. Para além do cuidar fisico, a acdo precisa de ser
complementada com tarefas da esfera emocional tais como a empatia, compreensdo e a
capacidade de elevar o 4animo. A equipa multidisciplinar devera estar preparada para recolher
informacdo verbal, ndo-verbal e os dados fisicos que possam ndo haver sido contemplados no
exame objetivo. Para o conseguir, é necessdrio desenvolver uma elevada sensibilidade e
integragdo de informagdo de fontes varias — ou seja, o profissional deverd estar num estado de

alerta ativo que consiga integrar a informacédo e antecipar as queixas do doente (17).

Para velar pelo bom funcionamento do trabalho em equipa, sdo competéncias
adicionais que o profissional também seja um bom lider, colaborador, coordenador e eficaz

comunicador inter-equipas.



1.2. Definigao de Cuidados de Saude Primarios

Uma medicina verdadeiramente cientifica sé nasceu no final do século XIX, com Sir
William Osler (1849-1919) pois até entdo o fundamento cientifico da sua intervencdo era débil
e com uma eficacia muito ténue. Quem assistia a populacao a nivel de cuidados de salde eram
homens cultos e de servico aos nobres e ricos, que trabalhavam ao lado dos intitulados

cirurgides e aqueles que administravam drogas, os boticarios.

Os impulsos dados pela escola alemd, americana (Fundagdo John Hopkins) e pelo
documento de Flexner em 1910, incentivaram a especializacdo médica. O progresso ao longo
dos anos, principalmente das tecnologias mais sofisticadas, o desenvolvimento nos avangos na
investigacdo genética e na biologia molecular contribuiram para desnudar o funcionamento do

corpo humano e consequente observac¢do fragmentada do doente.

Contudo, atendendo a necessidade de considerar o equilibrio do homem como um
todo e a sua envolvéncia, a forma de aliviar o sofrimento com empatia para uma variedade de
patologias crdnicas, levou a uma valorizagdo da relagdo médico-paciente, criando o préprio
espaco da atividade do médico de Clinica Geral (CG). A expressdo Clinica Geral é usada pela

primeira vez no séc. XVIll na América e, no séc. XIX, em Inglaterra.

Ao dar énfase a medicina preventiva, a educacdo para a saude (tendo sempre em vista
as necessidades da comunidade) e ao individuo inserido no respetivo contexto familiar

consolidou-se o campo de acdo da Medicina Geral e Familiar (MGF).

Dessa forma, segundo McWhinney, o conceito de MGF ficou ligado «a um conjunto de
conhecimentos no qual se baseia a clinica geral, a um conjunto que inclui a familia, mas
também a algo muito mais abrangente». Tal como Osler referiu «é mais importante conhecer
o doente que tem a doenga do que conhecer a doenga que o doente tem», perspetivando

assim a QDV do ser humano como um todo (18).

No final da Primeira Guerra Mundial, em 1948, a Sociedade das Nag¢des criou um
comité que daria origem a OMS e, em 1972, surge a World Organization of National Colleges,
Academies and Academic Associations of General Practitioners/Family Physicians (WONCA),
com o objetivo de melhorar as condi¢cdes de salude a nivel mundial com a devida formacao,
investigacdo e pratica clinica (19). Na 302 Assembleia Mundial da OMS em 1977, foram
estabelecidas metas e estratégias de salde no projeto «Saude para todos no ano 2000» e, em

Setembro de 1978, na 12 Conferencia Internacional sobre os CSP, em Alma-Ata, liderada pela



OMS, declarou-se a saude como direito fundamental, conferindo aos CSP um papel critico para

esse fim. Na Declaracdo de Alma-Ata foi também proposta a nova definigdo para os CSP (20).

Em 2002, é publicado pela WONCA Europa “A Definicdo Europeia de Medicina Geral e
Familiar (CG/Medicina Familiar)”, onde sdo listadas as onze caracteristicas que definem a
disciplina de MGF, agrupadas em seis competéncias nucleares, que devem ser a base de

atuacdo dos especialistas de MGF (21). Assim, a MGF como disciplina define-se por:

“a) E normalmente o ponto de primeiro contacto com o sistema de satde, prestando um
acesso aberto e ilimitado aos seus utentes e lidando com todos os problemas de satde,

independentemente da idade, sexo, ou qualquer outra caracteristica da pessoa em questdo;

b) Utiliza eficientemente os recursos de saude através da coordenagdo de cuidados, do
trabalho com outros profissionais no contexto dos CSP e da gestdo da interface com outras

especialidades, assumindo sempre que necessdrio um papel de advocacia pelo paciente;

c) Desenvolve uma abordagem centrada na pessoa, orientada para o individuo, a sua

familia e a sua comunidade;

d) Possui um processo de condug¢do da consulta singular, estabelecendo uma rela¢éo ao

longo do tempo, através de uma comunicagdo efetiva entre o médico e o paciente;

e) E responsdvel pela continuidade da prestagdo de cuidados longitudinais, conforme as

necessidades do paciente;

f) Possui um processo proprio de tomada de decisées, o qual é determinado pela

prevaléncia e pela incidéncia de doen¢a na comunidade;
g) Gere simultaneamente problemas de satde agudos e cronicos de pacientes individuais;

h) Gere afecbes que se apresentam de forma indiferenciada, num estddio precoce da sua

evolugdo, e que podem requerer uma intervengdo urgente;
i) Promove a saude e o bem-estar através de uma intervengdo apropriada e efetiva;
j) Possui uma responsabilidade especifica pela saude da comunidade;

k) Lida com problemas de saude em todas as suas dimensées fisica, psicoldgica, social,

cultural e existencial.”



Estas onze caracteristicas que todos os especialistas em MGF devem ter agrupam-se

em seis competéncias nucleares (22). (Quadro Il)

Quadro Il - Competéncias Nucleares dos Médicos de Familia, segundo a Definicao Europeia
de MGF

Gestdo de Cuidados Primarios

- Gerir o contacto de primeira instancia com os pacientes, lidando com problemas nao selecionados;
- Cobrir o espectro completo de situagGes de saude;

- Coordenar os cuidados com outros profissionais em CSP e com outros especialistas;

- Orientar a prestacdo de cuidados apropriados e efetivos e a utilizagdo dos servigos de saude;

- Tornar disponiveis ao paciente os servigos apropriados dentro do sistema de saude;

- Assumir uma posicao de advocacia do paciente.

Cuidados Centrados na Pessoa

- Adotar uma abordagem centrada na pessoa ao lidar com os pacientes e os seus problemas no
contexto das circunstancias envolventes;

- Desenvolver e aplicar a técnica de consulta de MGF por forma a evidenciar uma relagdo médico-
paciente efetiva, no respeito pela autonomia do paciente;

- Comunicar, estabelecer prioridades e atuar em equipa;

- Prestar cuidados longitudinais continuos conformes as necessidades do paciente, no ambito de uma
gestdo continuada e coordenada dos cuidados.

Aptidoes Especificas para a Resolugao de Problemas

- Relacionar os processos de tomada de decisdo especificos com a prevaléncia e incidéncia da doenga
na comunidade;

- Reunir e interpretar seletivamente a informagdo obtida através da histéria clinica, do exame fisico e
de outros métodos de investigacdo e aplica-la a um plano de gestdo apropriado em colaboragdo com o
paciente;

- Adotar principios de trabalho apropriados — que, por exemplo, incrementem a investigacdo — usando
o tempo como ferramenta e tolerando a incerteza;

- Intervir com urgéncia sempre que necessario;

- Gerir condig¢Ges que se podem apresentar precocemente e de forma indiferenciada;

- Fazer uso efetivo e eficiente do diagndstico e das intervengdes terapéuticas.

Abordagem Abrangente

- Gerir simultaneamente multiplas queixas e patologias, os problemas de saude crénicos e agudos de
cada individuo;

- Promover a saude e o bem-estar através da aplicacdo adequada de estratégias de promocdo da
salde e de prevencgao da doenca;

- Gerir e coordenar promocao de salde, prevencdo, cura, cuidados, reabilitacdo e paliacdo.

Orientagdao Comunitdria

- Conjugar as necessidades de saude dos pacientes enquanto individuos com as necessidades de saude
da comunidade em que se inserem, em equilibrio com os recursos disponiveis.

Abordagem Holistica

- Usar um modelo biopsicossocial, levando em conta as dimensdes cultural e existencial.




Assim, segundo a European Academy of Teachers in General Practice (EURACT) o
ensino desta especialidade deverd contemplar trés aspetos essenciais: o contexto, a atitude e
o plano cientifico. No que se refere ao contexto, é necessario atender as condicdes de trabalho,
a comunidade, cultura, enquadramento econdmico e regulador. Referente aos aspectos de
atitude, estes estdo baseados na capacidade profissional, nos valores e na ética do médico.
Finalmente, os aspetos cientificos relacionam-se com a adocdo de uma abordagem clinica
critica e baseada na investigacdo cientifica e mantida através da aprendizagem e da melhoria

da qualidade continua (22).

2. Cuidados Paliativos e Medicina Geral e Familiar em Portugal —

Desenvolvimento e Estado da Arte

De acordo com a Constituicdo Portuguesa, todos os cidaddos tém o direito a saude. O
objetivo do Sistema Nacional de Saude (SNS) é o de proporcionar um acesso equitativo aos
cuidados de saude, independentemente do estatuto socioeconémico do cidaddo. Para este
efeito, foi estabelecido em 1979. Para além do SNS, o sistema de saude em Portugal também
integra subsistemas publicos de salde e ainda por outros servicos do sector privado (lucrativos

e ndo lucrativos) (23).

2.1. Cuidados Paliativos em Portugal

Desde o século XVI que se podem encontrar em textos portugueses abordagens que
refletem uma visao paliativa perante uma doenga incurdvel. No entanto, ao contrdrio dos
restantes paises europeus, as primeiras iniciativas em Portugal referentes aos CP sé
comegaram a surgir nos anos 90 do século passado. Mais especificamente, a primeira
referéncia é em 1992, onde um servigo hospitalar com camas de internamento (denominado
como “Unidade da Dor”) mudou a sua designacdo para “Servigco de CP”. Desde entdo, surgiram
outros servicos de CP destinados a doentes oncolégicos (Instituto Portugués de Oncologia do
Porto e de Coimbra) e, em 1996, estabeleceu-se no Centro de Saude de Odivelas, a primeira
equipa domicilidria de cuidados continuados (24). Ademais, no IPO de Lisboa, o Servico de
Assisténcia Domicilidria para doentes oncoldgicos — na altura ndo denominado de CP - foi

criado em 27 de Fevereiro de 1956.
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Em 2004, o Ministério da Saude publicou o Programa Nacional de CP, documento que
pretende oferecer indicacdes sobre a estrutura necessdria para a prestacao de CP, bem como a
previsdo de criacdo de novas unidades prestadoras (25). Posteriormente, foi publicado a 6 de
Junho o Decreto-Lei n.2101/2006 que criou a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, instituindo a colaboragdo dos Ministérios da Salde e da Seguranga Social na
obrigacdo da prestacdo dos cuidados de saude as pessoas com doengas crénicas
incapacitantes e ainda com doengas incuraveis tanto na fase avangada, como na fase final da
vida (26). Esta Rede financiada integralmente pelo Ministério da Saude encontra-se ainda hoje
em construcdo e inclui unidades e equipas distribuidas pelos hospitais, centros de saude,

estruturas da seguranca social ou da rede de solidariedade (misericordias).

Até Fevereiro de 2016, o Observatério Portugués de CP (OPCP) identificou em
territorio Portugués 87 equipas de CP. Cerca de 3/4 tém gestdo publica, sendo que um quarto
é gerido por instituicdes privadas (a maioria com acordos com o SNS, seguradoras e

subsistemas de saude). Distribuem-se da seguinte forma (27):

e 31 unidades de internamento, sendo que a maioria estd sob gestdo de
entidades privadas. Localizam-se em 17 das 30 regides NUTS Ill de Portugal,
sendo que 11 registam apenas uma unidade em toda a regido;

e 54 hospitais estdo organizados de modo a oferecer apoio intra-hospitalar por
parte de equipas de CP (18 das 30 regiGes NUTS Il de Portugal);

e A nivel domicilidrio, sdo conhecidas 22 equipas que prestam apoio em casa

(apenas em 9 das 30 regides NUTS Il de Portugal) .

Com base nestes dados, é possivel verificar a assimetria a nivel nacional relativamente
a oferta e acesso aos CP - quase 2/3 das unidades de internamento estdo sob gestdo privada e,
a nivel domiciliario, 2/3 do pais ndo tem acesso a este tipo de cuidados. Esta limitagdo podera
justificar o desfasamento marcado entre preferéncias e realidade para o local de morte em
Portugal. Segundo os dados de inquérito e mortalidade em 2010, cerca de metade da
populacdo referiu preferir morrer em casa, mas, atualmente, o local de ébito mais frequente é

0 que ocorre em meio hospitalar (62%) (28).

De modo a poder colmatar esta falha, tem-se vindo a investir na formacdo de
profissionais de saude, nomeadamente através de mestrados, cursos de pds-graduacdo e

financiamento por entidades privadas de estagios nesta area (24):
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2.2. Medicina Geral e Familiar em Portugal

A histéria da Clinica Geral/Medicina Geral e Familiar, como ramo especifico da
medicina clinica, é relativamente recente em Portugal. De acordo com o que esta descrito no
documento intitulado Declaracdo da Madeira (1998), na histéria desta especialidade
distinguem-se quatro etapas ao longo das décadas de 60, 70, 80 e 90 em que foram dados

passos decisivos (29).

Na primeira década foi dada credibilidade técnico-cientifica através da formacdo
ministrada ao clinico geral. Na década de 70, foram criados Centros de Saude (CS) em 1971, foi
iniciado o Servico Médico a Periferia em 1975 e foi criado o SNS em 1979 (23,29,30). Na
década seguinte foram dados novos passos com a criagdo de carreiras de generalista (1980),
de Institutos de Clinica Geral (1981-3) responsaveis pela formacdo dos Médicos de Familia
durante aproximadamente uma década, do Colégio da Especialidade de Clinica Geral (1982) e
publicacbes dedicadas a especialidade (1984). Ocorreu ainda a integracdo dos primeiros
centros de salide com os numerosos postos dos ex-Servicos Médico-Sociais («caixas») em 1983
(29). Na década de 90 houve um refor¢co do papel desta especialidade a nivel nacional e um
envolvimento em atividades europeias e mundiais. Em 1999, falhas na acessibilidade a
consultas e a visitas domiciliarias levaram ao aparecimento dos centros de saude de terceira

geracao apos vdrias iniciativas, estando entre elas os «projetos Alfa».

Em 2005 foi criada a Missdo dos Cuidados de Saude Primarios (MCSP), ainda em vigor,
que tem como objetivos a condugdo do projeto global de langamento, a coordenagdo e
acompanhamento de reconfiguragdo dos centros de saude e a implementac¢do das Unidades

de Saude Familiar (USF) (31).

Finalmente, em 2008, foram criados os Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) do
SNS, servicos publicos de salide com autonomia administrativa, que sdo constituidos por varias
unidades funcionais podendo integrar um ou mais Centros de Saude: USF, Unidades de
Cuidados de Saude Personalizados (UCSP), Unidades de Saude Publica (USP), Unidades de
Cuidados na Comunidade (UCC) e Unidades de Recursos Assistenciais Partilhados (URAP) (32).
Constituidas por uma equipa multiprofissional, todas as unidades funcionais tém autonomia
técnica e organizativa, estabelecendo-se a intercooperagdo entre elas e com o ACES. (Quadro

Il e Fig. 2)
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Quadro Il = Conceito das unidades funcionais que compdem o ACES

USF  Unidades operativas de prestacao de cuidados de saude, com autonomia funcional
e técnica, que disponibilizam aos utentes inscritos uma carteira bdsica de servigos,
gerida em funcdo de indicadores: acessibilidade, adequacao, efetividade, eficiéncia
e qualidade.

UCSP Unidade de prestacao de cuidados de salde personalizados a populagdo inscrita
de uma determinada adrea geografica, regendo-se pelos principios: garantia de
acessibilidade, globalidade de cuidados, continuidade de cuidados e qualidade.

USP  Observatério de saude da populacdo com competéncias de planeamento em
saude, de promocdo e protecdo da saude, de prevencao da doencga, de vigilancia
epidemioldgica, de vigilancia em saude ambiental, de investigacdo em saude e de
gestdo ou participacdo em programas de saude publica.

UCC Unidade funcional que presta cuidados de saude e apoio psicoldgico e social no
contexto domicilidrio e comunitario, sobretudo a grupos de risco e
individuos com dependéncia fisica e funcional ou doenga que exija
acompanhamento préximo.

URAP Unidade que presta servicos de consultadoria e assistenciais as unidades
funcionais dos ACES e efetua a articulagdo com os servicos hospitalares.

Conselho Diretivo da ARS, L.P.
Estrutura Organica | cabinetedo | .. DirstorExecutivo  |onon-ono- Conselho da
: Cidadao i T i Comunidade
ACES P d o ;
i | Unidadede |-~ i
i |Apoio a Gestdo i \ i
ECLCCI - Equipa Coordenadora Local | § Wl i s I
de Cuidados Continuados | & " Diretor Clinico i {
Integrados. : 3 Adjuntos
UCC-  Unidade de Cuidados na
Comunidade. : l §
UCSP- Unidade de Cuidadosde | i _Centro de Saiide T Centro de Saide |
Saide Personalizados. : BT A oy
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Figura 2 — Estrutura organica do Agrupamento de Centros de Saude
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Desde 1999, o modelo de formacdo nesta especialidade tem sido reorganizado e
aprofundado, estando a cargo das coordenacdes do Internato Médico de MGF das zonas norte,

centro e sul (33).

Atualmente, ainda ndo é possivel oferecer a cobertura a nivel dos CSP a todos os
cidaddos portugueses. Em Julho de 2015, verificou-se que 11,7% dos utentes ndo tinham
médico de familia (MF), sendo esta situacdo mais marcante na Administracdo Regional de
Saude (ARS) do Algarve (25,4% de utentes sem MF) e na ARS de Lisboa e Vale do Tejo (22%)
(34).

3. Evolucao Demogrifica e Implicagdes na Pratica Clinica

A necessidade de aumentar o nimero de profissionais de salde dedicados aos CP tem

vindo a tornar-se uma prioridade de inclusdo nas politicas de saude em paises desenvolvidos.

Verificou-se que a situacdo das nacdes envelhecidas, em conjunto com o aumento da
populacdo, ir-se-a traduzir nos préximos anos num aumento anual de 17% do numero de
mortes (35,36). Em 2050 estima-se que dois bilides de pessoas tenham idade igual ou superior
a 60 anos. Consequentemente, existira uma maior prevaléncia de doengas crdnicas,
estimando-se que as causas principais de incapacidade sejam a cegueira, a deméncia, a
hipoacusia e a osteoartrite. A necessidade de cuidados continuados também ird aumentar,
visto que, em 2050, prevé-se que ird quadruplicar o nimero de idosos que ja ndo sdo capazes

de se cuidar autonomamente.

Atualmente, aproximadamente 2/3 das mortes ndo sdo de natureza subita, mas sim no
seguimento de um estado prolongado de declinio progressivo. Para estas pessoas, a morte
pode ser algo possivel de antever, existindo assim a possibilidade de planear os cuidados para
as etapas subsequentes. Apesar de nalguns paises, tais como o Reino Unido, existirem CP
especializados, verificou-se que nos ultimos dias de vida o0 acompanhamento destes doentes é
realizado nomeadamente pelos profissionais dos CSP — MF, enfermeiros de familia e outros

cuidadores formais e informais que ndo receberam formacao especifica em CP (37).

Segundo o Censos de 2011, Portugal tinha uma populacdo de 10.562.178 habitantes,
sendo que cerca de 52% eram do sexo feminino (38). Para o periodo de referéncia 2013-2015,

o valor da esperanga de vida a nascenca foi estimado em 80,41 anos para ambos 0s sexos,
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sendo de 77,36 anos para os homens e de 83,23 anos para as mulheres (39). Em 2013, a taxa
de natalidade foi de 7,9% e a de mortalidade de 10,1%, sendo as trés principais causas de
morte, por ordem decrescente, as doencas do aparelho circulatério (30,6%), tumores malignos
(25%) e as doencas do aparelho respiratério (11,6%) (40). Em 2014, o indice de Dependéncia
de Idosos nacional foi superior ao indice de Dependéncia dos Jovens (31,1% versus 22%,
respetivamente), o que coloca Portugal na quinta posicdo dos paises mais envelhecidos a nivel

mundial (38,41).

Assim, torna-se imperativo desenvolver e adequar os CSP a esta realidade, preparando
os respetivos profissionais para a promoc¢do dos cuidados de saude na populagdo idosa, a
prevencdo da doenca e o controlo sintomatico (42,43). A atividade do MF caracteriza-se por
uma abordagem holistica, tendo em conta o contexto bio-psico-social dos utentes que
acompanha, tendo sempre como referéncia o respetivo contexto familiar. Para além disso, o
MF realiza um acompanhamento transversal e transgeracional, estabelecendo com os utentes
um elo de confianca ao longo do tempo. Assim, é o profissional que tem uma situacdo
privilegiada, chegando a conhecer sentimentos profundos e a dinamica social e familiar dos
utentes que acompanha, informacdo crucial ao lidar com situa¢bes de cariz médico. No
entanto, muitas das vezes os MF sdo confrontados com queixas para as quais ndo receberam a
devida formacdo, encontrando-se numa situacdo ambigua quanto ao plano a definir para o

utente.

A doenga afeta tanto a esfera organica como psicolédgica e espiritual do individuo,
podendo os sintomas resultantes manifestarem-se das formas mais diversas. Deste modo, o
descontrolo sintomatico pode resultar no desenvolvimento da doenga subjacente,

comprometendo a QDV dos utentes.

Os CP tém como objetivo a melhoria da QDV dos doentes e das suas familias,
promovendo um final de vida condigno (44). Um dos seus fundamentos técnico-cientificos é a
capacidade de possibilitar um eficaz controlo sintomatico. Aliados aos CSP e as necessidades
formativas dos MF, poderdo assim vir a ser um meio de melhorar consideravelmente os

cuidados de saude a populagdo.
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4. CSP como prestadores de Cuidados Paliativos

Os cuidados de saude prestados a qualquer doente devem ser universais e
integradores das vdrias disciplinas. Assim, serd também adequado que os profissionais de

saude nos CSP proporcionem o acompanhamento a doentes em CP quando necessario.

Os estudos revelam que um MF com uma lista de 2.000 utentes acompanhe em média
20 doentes em situagdo terminal por ano. Nesse ultimo ano de vida, destes, cinco morrerdo
por cancro, cinco por faléncia de drgao, sete a oito por patologias multiplas (ex. deméncia) e

dois a trés o dbito sera por morte subita (45).

Os CP tém-se vindo a desenvolver na Europa, nos ultimos 50 anos, como uma
especialidade médica e também como uma competéncia de médicos e enfermeiras que
exercam a sua atividade num contexto generalista. A maioria dos cidadados europeus ainda tem
dificuldade em aceder a este tipo de cuidados especializados caso tenham outra patologia que
nao a neoplasica. Deste modo, a European Association for Palliative Care (EAPC) advoga que os
CP tém de estar na comunidade para que sejam acessiveis a todos. Para complementar a
atividade destas equipas ambulatdrias, a EAPC recomenda a existéncia de equipas
especializadas de CP que possam apoiar os profissionais dos CSP e ajudar o desenvolvimento

de novas equipas ambulatdrias (46).

Como ja foi referido anteriormente, a prestacao de CP implica a existéncia de uma
equipa multidisciplinar, sendo que o seu estabelecimento tem de se basear numa
regulamentacdo estrita, publica e homogénea. A capacitacdo de uma equipa a nivel dos CSP ira
permitir que mais doentes e os seus familiares tenham acesso a este tipo de cuidados,
possibilitando simultaneamente que as questdes fisicas, psicossociais e espirituais sejam

abordadas com quem o doente e os familiares estejam mais familiarizados.

A prestacdo de CP por parte de equipas baseadas nos CSP possibilita a reorganizagao
de servicos mais especializados. Através desta colaboragdo, seria possivel uma melhor
distribuicdo de tarefas na medida em que Equipas Comunitdrias de Suporte em CP (ECSCP)
concentrassem os seus esforcos em situagBes que exigissem cuidados mais intensivos
enquanto que, simultaneamente, também estariam mais disponiveis para apoiar as equipas

dos CSP.

Para facilitar a implementacdo de equipas de CP a nivel dos CSP, a EAPC desenvolveu

um documento em colaboragdo com a WONCA que pretende listar de forma pratica os passos
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necessarios para o estabelecimento destas equipas (46). Dentro das possiveis dificuldades

mais comuns, o documento lista as seguintes estratégias:

Desenvolvimento de formacdo pds-graduada para colmatar possiveis falhas de
conhecimentos dos MF relativamente aos CP;

Comparacdo com infraestruturas ja estabelecidas a nivel Europeu nos CSP e os
incentivos financeiros usados nas mesmas;

Estabelecimento de estratégias a nivel nacional que apoiem o desenvolvimento
dos CP;

Desenvolvimento da rede colaborativa interprofissional para facilitar a
consultadoria em CP;

Familiarizacdo do MF com a situacgdo clinica do doente como elemento decisivo
para a identificacdo de necessidades em CP;

Maior frequéncia de campanhas publicas para familiarizacdo da sociedade com o

conceito de CP.

A esta lista, associa-se a estratégia de saude publica da OMS para os CP que se

fundamenta em quatro pilares:

A W ON R

—_ — o~ o~

Politicas adequadas;
Disponibilidade de Formacdo (aprendizagem e treino);
Acesso a medicagao;

Implementagdo a todos os niveis da sociedade.

Finalmente, para organizacao e estabelecimento destas equipas, o grupo de trabalho

da EAPC recomenda também a consulta de politicas de saude, programas educativos,

enquadramento dos cuidados na comunidade e politicas de disponibilidade de farmacos

levadas a cabo noutros paises europeus.
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5. Sintomas como “Indicadores” na Doenga

Um sintoma define-se como “manifestacdo ou queixa, referida por um paciente, que
traduz uma doenca e pode dar indicacdes sobre o seu diagndstico” (47). Corresponde a um
conceito multidimensional, constituido por diferentes fases e mecanismos que condicionam a
apresentacdo final. Assim, pode ser organizado em trés fases fundamentais: inicialmente,
pelos aspetos somaticos da doenca, da-se a producdo do sintoma; segue-se a fase da percecao,
fase de variabilidade interindividual, pois respeita aspetos de modula¢do; finalmente, a fase de
expressao, relacionada com os multiplos fatores circundantes ao préprio processo patoldgico

(48).

Os sintomas podem ter mais do que um fator etioldgico e, nos casos de doenca
avancada e crénica, os sintomas podem entrelacar-se, criando verdadeiras redes de complexos
sintomaticos (48). E, segundo Twycross, o controlo sintomatico eficaz implica a avaliacdo, a
explicacdo, um tratamento individualizado, o controlo propriamente dito, a observacao e a

atencdo aos pormenores (49).

O proporcionar de um bom controlo sintomatico é um dos fatores centrais para
proporcionar uma boa QDV a doentes com patologia avancada. Os restantes fatores
compdem-se pelo evitar do prolongamento inadequado da agonia, o manter do controlo da
situagao, o evitar o sentimento de fardo para os outros e o fortalecimento das relagdes com os

familiares (50).

Avaliar e compreender os sintomas é uma tarefa complexa pela diversidade de
informacdo existente. Desta forma, poder-se-a organizar a abordagem sintomatica da seguinte

forma (48):

e Determinacdo da(s) causa(s) do(s) sintoma(s) e o mecanismo fisiopatoldgico
inerente. Também se deve dar especial atencdo ao impacto emocional e fisico
do sintoma, intensidade e fatores condicionantes;

o Oferecer explicacdo ao doente e aos seus familiares sobre as causas do
sintoma subjacente e sugerir medidas terapéuticas acessiveis;

e Observagdo cuidadosa do doente de modo a antecipar o aparecimento de
sintomas previsiveis em certos contextos clinicos;

e Adocdo de uma estratégia terapéutica baseada em medidas farmacoldgicas e
ndo farmacoldgicas, devendo esta, na medida do possivel, antecipar-se ao

aparecimento dos sintomas;
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e Monitorizagdo dos sintomas através de instrumentos de medida
estandardizados e métodos de registo adequados (poderdo incluir a

heteroavaliagdo).

Monitorizar e reavaliar frequentemente os sintomas, aplicando o mesmo instrumento
de avaliacdo, ird permitir sistematizar o seguimento, clarificar objetivos e validar resultados
das terapéuticas instituidas. A reavaliacdo é o elemento crucial no tratamento sintomatico,

devendo ser aplicada sempre que possivel (49).

No ato da reavaliacdo, deverdo ser estabelecidos objetivos realistas com o doente e
valorizadas as respostas obtidas. Para o conseguir, é importante estabelecer prioridades de
acdo e acompanhar as necessidades do doente e da familia em cada momento.
Simultaneamente, hd que ter em atencado todos os possiveis detalhes, de modo a otimizar o
grau de controlo dos sintomas e minimizar possiveis efeitos secundarios das medidas

terapéuticas.

Pode-se inferir assim que um bom controlo sintomadtico s6 é possivel caso a
abordagem seja realizada no contexto de uma equipa multidisciplinar que integre o doente e
os seus familiares/cuidadores. E uma estratégia de intervencdo que, ao intervir no sofrimento
e no curso da doenca, ird consequentemente garantir os cuidados mais adequados a qualquer

situagao.
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PARTE Il — Contextualizacao e Objetivos

1. Contextualizacao

O motivo que justificou a realizagdo do presente estudo, foi a necessidade de recolher
dados relativos a caracterizacdo sintomdtica de doentes com doencas progressivas em fase

avancada, na comunidade.

Em Portugal existe uma baixa cobertura das necessidades de CP em todo o pais (51).
Para além disso, junta-se a este panorama a falta de MF nalgumas regides, o que,
consequentemente, contribui ainda mais para a falta de acesso aos cuidados de saude

necessarios.

Uma dessas regides é a ARS Lisboa e Vale do Tejo (ARS LVT) onde, sé na UCSP Amora
estdo inscritos 20.262 utentes sem MF atribuido. Destes, 17% (9% do sexo feminino) sdo
utentes com idades superiores ou iguais a 60 (52). Trata-se de uma populac¢do vulneravel, onde
é comum que os profissionais de saude se depararem com situacdes de saude que deveriam
ser objeto de acompanhamento continuo. Assim, de forma voluntdria, os internos do quarto
ano do internato de MGF ofereceram-se a criar as Unidades de Internos (UIN), unidades
designadas a prestac¢do de cuidados de salde a esta populagao vulnerdvel. Ao tratar-se de uma
populagdo que sé tem acesso a um médico esporadicamente, colocou-se como pergunta de
investigagdo a QDV destes utentes, nomeadamente quanto ao controlo da sintomatologia

aquando da existéncia de uma doenga progressiva em fase avangada (DPFA).

Sendo expectdvel que esta populagdo ndo tenha o melhor acompanhamento da sua
situacdo clinica, considerou-se imperativo documentar esta situacdo de modo a diminuir a

desigualdade no acesso aos cuidados de saude.

2. Objetivos

Os objetivos propostos para este trabalho de investigacdo foram os seguintes:

e Caracterizar a prevaléncia de sintomatologia ndo controlada numa popula¢do com
DPFA.

e Verificar os sintomas mais comuns nesta populagdo sem acesso a um MF.

e Estudar o(s) tratamento(s) prescritos para controlo sintomatico.
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PARTE Il — Metodologia

1. Populagao de Estudo

Foi estudada uma amostra de conveniéncia de utentes sem MF, frequentadores da
Unidade de Internos da Amora (UIN-A), com DPFA. O periodo selecionado foi de abril a

dezembro de 2015.

Os critérios de inclusdo foram:

Utentes com DPFA, sem MF no ACES Almada-Seixal, que integrem uma UIN.
e Utentes com DPFA com mais de 18 anos de idade.
o Utentes sem défice cognitivo.

e Utentes que tenham dado o seu consentimento escrito (apds esclarecimento e

informacdo).

Relativamente as patologias a incluir, consideraram-se as doencas definidas pela
Portaria n.2 349/96. Diario da Republica 183/96 SERIE |-B de 1996-08-08: doenca genética com
manifestagdes clinicas graves; insuficiéncia cardiaca congestiva; cardiomiopatia; doenga
pulmonar crénica obstrutiva; hepatite crénica ativa; cirrose hepatica com sintomatologia grave;
artrite invalidante; Idpus; dermatomiosite; paraplegia; miastenia grave; doenga

desmielinizante e doenga do neurdnio motor.
Analisando individualmente as patologias incluidas, define-se como DPFA:
¢ Insuficiéncia cardiaca congestiva classe Ill ou IV (53);

e Cardiomiopatia com pelo menos um dos seguintes sinais: insuficiéncia cardiaca,
tromboembolismo com acidente vascular cerebral subsequente, reducdo na fracdo
de ejecdo do ventriculo esquerdo, arritmias ventriculares e supraventriculares,

alteracGes da condugéo (54);
e Doenca pulmonar obstrutiva crénica classe Ill ou IV, segundo os critérios GOLD (55);

e Hepatite crdnica ativa avangada: MELD 2 30 (56);
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e Cirrose hepdtica com sintomatologia grave, nomeadamente com um dos seguintes:
fadiga e desnutricdo, encefalopatia hepatica, varizes esofdgicas, cardiomiopatia,

ascite e hipertensao portal (57);

e Artrite invalidante: deformidades nas maos (deviacdo ulnar das articulacGes
metacarpo falangicas, dedo em martelo, deformagcao em pescoco de cisne, rutura
tendinosa), envolvimento da coluna cervical (subluxacdo C4-C5 ou C5-C6,
instabilidade C1-C2), envolvimento articular (capsulite adesiva, quisto popliteo,
sindrome do canal carpico, sindrome do tunel tarsico) ou manifestagdes extra-
articulares (nddulos reumatoides, vasculite, fibrose pulmonar, afecdo cardiaca
(pericardite, bloqueio auriculoventricular, miocardite), tromboembolismo venoso,

neuropatia periférica, desenvolvimento de neoplasias) (58);

e Lupus avancado: nefropatia Ilupica, doenca cardiovascular, envolvimento
neurolégico (central, periférico ou do sistema nervoso auténomo), alteragGes
hematoldgicas, neoplasias, retinopatia, osteoporose, vasculite mesentérica,

pancreatite, complicacGes pulmonares, miosites, infe¢Ges recorrentes (59);

e Dermatomiosite avancada, cujo quadro se caracteriza por algum dos seguintes:
fraqueza muscular grave (por exemplo, quadriplegia), doenga pulmonar intersticial,
miocardite, insuficiéncia respiratdria, disfagia grave ou outras complicagdes com

risco de vida (60);

e Paraplegia, em qualquer estadio da doenga;

e Miastenia grave classe lll, IV ou V (61);

e Doenca desmielinizante/doenca do neurdnio motor com pelo menos uma das
seguintes afec¢des: insuficiéncia respiratdria; pneumonia por aspiracdo; deficit

nutricional (62).

Também serdo incluidos os estadios avancados do “cancro” e da “diabetes”, visto que
estdo descritas nas alineas de doencas crdnicas na pdagina da Secretaria Geral do Ministério da

Saude de Portugal (63).

Assim, define-se como cancro avangado o cancro em estddio incurdvel, ou seja,

neoplasias que ndo irdo remeter por completo com recurso a tratamentos curativos (64).
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Quanto a diabetes, define-se esta patologia como avangada quando sdo identificadas
complicacdes da mesma, nomeadamente: nefropatia, neuropatia periférica, retinopatia e

Ulcera do pé (65).

2. Métodos

Tratou-se de um estudo quantitativo, descritivo, transversal e observacional, pois

pretendeu aferir os sintomas de uma amostra populacional, num determinado periodo.

O estudo decorreu nas instalagées da UIN-A do ACES Almada-Seixal ou no domicilio dos
utentes, no ambito de uma consulta domiciliaria. Os dados foram colhidos durante a primeira

consulta médica.

Para a execucdo do presente estudo foram solicitadas as autorizacbes do Diretor
Executivo e da Diretora Clinica do ACES Almada-Seixal, bem como o parecer da comissdo de
ética da Administracdo Regional de Salde de Lisboa e Vale do Tejo (ARS LVT) e do Centro
Hospitalar Lisboa Norte (CHLN). Também foi solicitada autorizacdo a Comissdo Nacional de
Protecdo de Dados (CNPD). Os utentes participantes deram o seu consentimento (esclarecido

e informado) para serem incluidos no estudo.

As varidveis foram analisadas no programa SPSS® versdao 20. Nas varidveis continuas
aplicou-se o teste Kolmogorov-Smirnov para testar a normalidade da sua distribuicao, de
forma a usar o teste ANOVA para confrontacdo de médias e a correlagdo linear de Pearson.

Nas varidveis qualitativas usou-se o teste exato de Fisher.

3. Instrumentos de colheita de dados

Os dados foram colhidos com o recurso a um questiondrio, que incluia as seguintes

secgoes:

e Dados sdcio biograficos (sexo, idade, duracdo doenca (meses), presenca de

cuidador principal, rendimento mensal);
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e  Patologia(s), de acordo com a listagem indicada anteriormente;
e  Farmacos que o utente esteja a tomar para controlo dos sintomas;

e  (Caracterizagdo do acompanhamento dos utentes a nivel dos CSP, Cuidados de
Salde Secundarios (CSS) e/ou Cuidados na Comunidade oferecido no momento de

aplicacdo do questionario;
e  Questionarios:

o Edmonton Symptom Assessment Scale revised (ESAS-r) - a preencher
pelo utente. Caso o utente seja analfabeto ou tenha alguma limitagao fisica
para o preenchimento do mesmo, esta escala sera preenchida pelo médico (o
médico colocard oralmente a questdo e preenchera o valor numérico indicado

pelo utente).

o Versdao portuguesa do Short Portable Mental Status Questionnaire

(SPMSQ) — a preencher pelo médico

o Versdo portuguesa do indice de Barthel (IB) (66) — a preencher pelo

médico

i. Edmonton Symptom Assessment Scale revised (ESAS-r)

O objetivo principal deste estudo é a avaliacdo e a caracterizagdo dos sintomas na
populagdo com patologia avangada. Tendo em conta que a sintomatologia é uma perce¢do
subjetiva, a ESAS, como escala de autopreenchimento validada internacionalmente para
avaliagdo breve e concreta da sintomatologia, pretende ser um meio facilitador para a colheita

desses dados.

Esta escala ja foi validada como tese de Mestrado no Brasil, carecendo ainda de validagado
em Portugal, mesmo que seja reiteradamente utilizada em diferentes unidades de CP (67). Os
nove itens da versdo revista da ESAS-r ja foram traduzidos “informalmente” (sem validac¢do)

como tese de mestrado, adaptando a escala a realidade portuguesa (68).
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Os parametros avaliados pelo ESAS-r sdo a dor, cansago, nausea, depressdo, ansiedade,
sonoléncia, apetite, sensacdo de bem-estar e falta de ar. Como ultimo item optou-se pela

avaliagdo da obstipacao.

Um estudo realizado por Selby et al. procurou estabelecer uma relagdo entre as respostas
numéricas e verbais usando a ESAS e um cutpoint de separagdo dos sintomas segundo
gravidade (69). Assim, os sintomas que teriam pontuacdes inferiores a 4 foram considerados

de intensidade baixa, entre 4 e 7 de intensidade moderada e superior a 7 de intensidade grave.

ii. Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ)

A escolha da SPMSQ como escala de avaliacdo da deterioracdo intelectual ou deficit
cognitivo, prende-se com o facto de ser uma escala cujas alineas assentam maioritariamente
em versdes modificadas de outras escalas, possibilitando assim uma avaliagdo simples (70).
Considera-se entre 0 e 2 erros um funcionamento mental normal, entre 3 e 4 erros um defeito
cognitivo ligeiro, 5 a 7 erros um defeito cognitivo moderado e 8 ou mais erros um defeito

cognitivo grave.

Quanto a utilizacdo da SPMSQ neste estudo, prende-se com os critérios de inclusdo no
estudo. Dado que o estudo assenta na avaliagdo sintomatica dos doentes através da escala de
autopreenchimento ESAS-r, estabeleceu-se como um critério de exclusdo os doentes com

defeito cognitivo grave (mais de 8 erros no questionario).

Esta escala ja foi traduzida informalmente e aplicada na populacdo portuguesa (71,72).

iii. indice de Barthel

O IB é uma escala que avalia o nivel de independéncia do utente para dez atividades
basicas da vida didria: comer, higiene pessoal, uso dos sanitarios, tomar banho, vestir e despir,
controlo de esfincteres, deambular, transferéncia da cadeira para a cama, subir e descer

escadas (73,74).

Os resultados sdo interpretados de acordo com as seguintes pontuac¢des: 100 a 80 -
independente; 60 a 79 - dependéncia leve; 40 a 59 - dependéncia moderada; 20 a 39 -

dependéncia grave; <20 - dependéncia total (75).
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Tendo em conta que o estado funcional pode estar intimamente relacionado com a
sintomatologia percecionada pelo doente (esta, por sua vez, refletida no ESAS-r), pretendeu-se

caracterizar e cruzar os dados de estado funcional e sintomatologia.

Os dados recolhidos com o IB também irdo avaliar caréncias e, possivelmente, alertar para

a necessidade de “cuidadores” para doentes que padecam de patologia avancada.

O IB é um instrumento validado em Portugal e recomendado pela Direcao Geral da Saude

como escala para avaliacdo do estado funcional (76,77).

26



PARTE |V — Resultados

Para apresentacdao dos resultados optou-se neste documento para realizar primeiro

um enquadramento da comunidade em que se insere o estudo, seguindo-se a apresentagao

dos dados recolhidos no questionario.

1. Caracterizagao da Comunidade

A freguesia da Amora pertence ao concelho do Seixal, localizado na peninsula de Setubal,

tratando-se da maior freguesia do concelho, com uma area territorial de 27,31 km?. Tem uma

densidade populacional de 1.781,3 habitantes/km? e o maior nimero de habitantes residentes

no concelho (48.629 habitantes) (78).

1.1.

Indicadores Sociodemograficos

Quanto a distribuicdo da populacdo no concelho do Seixal, tendo em conta o grupo

etario e o sexo, conclui-se que se trata de uma populacdo jovem, onde a natalidade esta

equilibrada com o nimero de pessoas com 65 anos ou com um nivel etdrio mais elevado.

(Fig.3 e Quadro V)

85 anos e mais 747 1574

80 a 84 anos 1.405 — 1.699

75a 79 anos 2.728 ee— 2.729

70a 74 anos 3.659 m—— 3.581

65 a 69 anos 4,753 — 4.824
©o 60a64anos 5.018 = 6.102
& S5a59anos 5.042 - 6.879
o 50a54anos 5.339 = 6.897
o 45a49anos 5.665 2 6.777
© 40addanos 6.313 - 6.729
2  35a39anos 6.023 = 7.833
2 30a34anos 5.105 = 7.613
£ 25a29anos 4474 — 5.955

20 a 24 anos 4.256 T—— 4.926

15a 19 anos 4.268 —— 4.541

10 a 14 anos 4.550 m—— 4.897

5a9anos 4.669 —— 4.973
0a4anos I4.220 . : : 4.563 : .
8.000 6.000 4.000 2.000 0 2.000 4.000 6.000 8.000
Numero de Individuos (N=164.625)
B Homens (N=78.234) Mulheres (N=86.391)

Figura 3 - Distribuicao etaria no concelho do Seixal e indices de dependéncia e de

envelhecimento (38)
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Quadro IV - indices de Envelhecimento e de Dependéncia na freguesia da Amora, concelho
do Seixal e a nivel nacional (78)

indices Amora Seixal Portugal
2001 2011 2001 2011 2001 2011
Envelhecimento 55,4 106 60,7 94,9 102,2 127,8

(por 100)
Dependéncia
(por 100)
Jovens 226 | 224 | 228 | 23,8 | 236 | 225
Idosos 12,5 23,8 13,7 22,6 24,6 28,8
Total 35,3 46,2 36,5 46,4 47,8 51,3

O concelho do Seixal é um dos locais do pais com uma elevada percentagem de
cidaddos estrangeiros. As trés maiores comunidades sdo os provenientes dos Paises Africanos

de Lingua Oficial Portuguesa (54,2%), do Brasil (27,7%) e da Europa de leste (10,3%) (79).

1.2. indices Socioecondmicos

Em relagdo ao nivel de escolaridade, 43% da populagdo do concelho do Seixal tem o
atual nivel basico de ensino (92 ano). No entanto, na freguesia da Amora, verifica-se a terceira

maior taxa de analfabetismo do concelho (3,23%) (78).

No concelho do Seixal existem 68.856 individuos empregados e 30.275 reformados.

Relativamente a empregabilidade, esta situa-se maioritariamente no setor terciario. (Fig. 4)

Ensino Superior Setor Setor
Ensino Pés-secundario Primério ___—Seaundério

) L 02% 7%
Ensino Secundario
32ciclo
22 ciclo
19 ciclo

Analfabetismo . | . . | Setor
0 100 200 300 400 Teradro
8L% N=68.856

Muiltiplos de 100 do numero de individuos (N=135.781)

Figura 4 - Populagao residente segundo o nivel de instru¢do mais elevado completo e

distribuicdo da populagao ativa segundo a atividade laboral no concelho do Seixal (78)

28




A taxa de desemprego situa-se nos 14,1% e é distribuida maioritariamente por
individuos sem atividade econdmica (82,3%), desempregados a procura de novo emprego
(14,2%) e, os restantes 3,5%, correspondem aos que procuram o primeiro emprego (78). O
desemprego tem vindo a diminuir no concelho do Seixal sendo que, entre 2012 e 2015, o

numero de desempregados inscritos no Centro de Emprego desceu em 19% (80).

1.3. Indicadores de Saude

Os indicadores de salde encontram-se representados no Quadro V.

Quadro V — Indicadores de saude

ACES Almada-Seixal Portugal
Taxa de mortalidade infantil (triénio 2010- 2,3% 2,9%
2012) (81)
Taxa de mortalidade padronizada (2002) 9,2% 10,2%
(81)

Doencgas de declaragdo obrigatdria (2012) | Total: 144. A maioria foram casos de

(82) tuberculose (87) e infecdo por Virus da
Imunodeficiéncia Humana/Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (35).

Doencas mais frequentes nos Cuidados de Saude Primarios:

25,00%
20.00% M Portugal

A (]

RLVT

15,00%
10,00%

el LI [ |
0,00% ; ; ; ; ; — - ;

Diabetes Asma Hipertensdo Dor croénica Doenga  Osteoporose Tumor Depressdo
reumatica maligno

Figura 3 - Distribuigdo das doengas crénicas na populagdo residente da Regido de Lisboa e
Valo do Tejo (RLVT) (42 Inquérito Nacional de Saude) (81)

Causas de morte com maior taxa de anos de vida potencial perdidos associada na regido da
ARS LVT em 2009, por ordem decrescente: Infecdo VIH/SIDA, tumor maligno da mama e
acidentes de transporte com veiculos a motor (81).
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1.4. Recursos da Comunidade

O concelho do Seixal esta integrado a nivel da rede de CSP no ACES Almada-Seixal
(ACES AS) (Quadro VI) e a nivel da rede de CSS no Hospital Garcia de Orta (HGO), cujo Servico
de Urgéncia Geral (SUG) funciona todos os dias 24h. O numero de médicos por 1000

habitantes é de 1,8 e o numero de enfermeiros por 1000 habitantes é de 2,2 (78).

Quadro VI - Orgdos de administragio fiscalizagdo do ACES Almada-Seixal

Diretor Executivo Conselho Conselho Clinico e de Conselho da
Executivo Saude Comunidade
Servicos de apoio a gestao
Unidade de Apoio a Gabinete do cidadao Gestdo do risco
Gestdo (UAG) Controlo de infecdo
Aprovisionamento Gestdo de residuos

Gestdo financeira
Gestdo de informacao
Gestdo de recursos

humanos
Unidades funcionais
uspP ucc URAP USF ucsp
Observatério de A Qutra Cardiopneumologia | Amora Saudavel Amora
saude Margem Equipas Técnicas Costa Mar Charneca da
Prevencdo de UCC Seixal Fisioterapia Cova da Piedade Caparica
saude Nutricdo CSlI Seixal Corroios
Vigilancia Ortdptica Cuidar Saude Rainha Dona
epidemioldgica Pediatria Feijo Leonor
Psicologia Clinica Ferndo Ferro Santo Antdnio
Saude Oral mais
Servigo Social Monte da
Terapia da Fala Caparica
Centro Diagnéstico | Pinhal de Frades
Pneumolédgico Rosinha
(cop) Servir Saude
Sdo Jodo do
Pragal
Sobreda

Torre da Marinha
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Os recursos da comunidade encontram-se representados no Quadro VII.

Quadro VII — Recursos da comunidade no concelho do Seixal

Rede Vidria | Autoestrada A2; Linha ferrovidria (Fertagus); Terminal fluvial do Seixal

e de (Transtejo); Metro Transportes do Sul; Autocarros (Sulfertagus e Transportes
Transporte Sul do Tejo, TST).

Recursos - Biblioteca municipal com duas extensdes; ecomuseu com 5 ntcleos e 2
Culturais e extensoes; cinemas (2); auditdrios (6); oficinas da juventude (2); galerias de

Recreativos

exposicdo (14); coletividades de cultura e recreio (47); grupos de musica
popular e coral (9); grupos de teatro (6); radios locais (Radio Seixal e Radio
Baia); jornais locais e regionais (Tribuna do Povo, Outra Banda, Seixal — Boletim
Municipal).

- Piscinas, pavilhoes, campos de jogos e o complexo municipal de atletismo
Carla Sacramento (Cruz de Pau).

- Parques infantis, espagos verdes e passeios ribeirinhos (Passeio Pedonal da
Amora).

Educacdo

Jardins de Infancia + EB1s (84); Escolas Basicas do 12 Ciclo (EB1) (43); Escolas
Basicas do 22 (EB2) e 32 Ciclos (EB3) (8); 1 escola basica 12, 22 e 39 ciclos;
Escolas Secundarias (5); Escola profissional (1); Centro de formacao profissional
(1); Escola de novas oportunidades (1)

Recursos de
Suporte
Social

Instituigdes Particulares de Solidariedade Social 32, e outras Associagdes
Privadas Sem Fins Lucrativos (centros paroquiais e sociais, centros de atividades
sociais existentes nas diferentes freguesias, associacdes privadas sem fins
lucrativos, incluindo associagGes de desenvolvimento comunitario). HabitagGes
sociais, associacOes de imigrantes, consultoria juridica, servicos de apoio a
procura de emprego, cursos de formagao e apoio ao domicilio. Projeto “Saude
sobre Rodas” do ACES AS em colaboragdo com a UCC do Seixal. Lares sociais (2),
um deles como uma Unidade de Cuidados Continuados Integrados com
capacidade para 30 utentes.

Recursos de
Saude com
acordo com
o Sistema
Nacional de
Saude

- Unidades de Atendimento Complementar (2), aos fins-de-semana e feriados
entre as 10h e as 17h;

- Transportes de doentes: Cruz Vermelha Portuguesa; Bombeiros Voluntarios;
veiculo médico de emergéncia e ambulancia do Instituto Nacional de
Emergéncia Médica

- Freguesia da Amora: farmacias (13); centro de cardiologia (3), medicina fisica
e reabilitacdo (1), radiologia (3), hemodialise (1), postos de colheita para
andlises clinicas (3), centro com a valéncia de pneumofisiologia (1).

- Protocolos: Associagao Protetora dos Diabéticos de Portugal, Instituto
Portugués de Oncologia (IPO) Lisboa, Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, entre outros.
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2. Apresentacao de Dados Descritivos

Foram aplicados um total de 101 questionarios, sendo 59% dos participantes do sexo

feminino. Os participantes tinham entre os 18 e os 95 anos, sendo que a a média etaria foi de

67,13+15,41.

Relativamente aos restantes dados sdcio biograficos, a maioria era casada (54,5%),

tinha o 12 ciclo de ensino (50,5%) e o rendimento mensal mais prevalente foi menos de 500€

mensais (48,5%). (Quadros VIl a X)

Quadro VIII- Distribuiciao do estado civil

Frequéncia |Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
casado 55 54,5 54,5 54,5
outro 5 5,0 5,0 59,4
Variavel solteiro 22 21,8 21,8 81,2
vilvo 19 18,8 18,8 100,0
Total 101 100,0 100,0
Quadro IX — Distribui¢cdao da escolaridade
Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
19 ciclo 51 50,5 50,5 50,5
22 ciclo 5 5,0 5,0 55,4
32 ciclo 4 4,0 4,0 59,4
analfabeto 24 23,8 23,8 83,2
Variavel licenciatura 6 5,9 5,9 89,1
secundario 6 5,9 5,9 95,0
técnico-
profissional > >0 >0 100,0
Total 101 100,0 100,0
Quadro X — Distribuicao do rendimento mensal
Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
500€ a 1000€ 41 40,6 40,6 40,6
o, Mais de 1000€ 11 10,9 10,9 51,5
Variavel
Menos de 500€ 49 48,5 48,5 100,0
Total 101 100,0 100,0
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Quanto ao grau de dependéncia, aplicando o IB verificou-se que a maior parte dos
doentes tinha um grau de autonomia elevado (média de 86,24+28,73). Este dado esta de
acordo com a informacdo recolhida sobre a presenca de um cuidador informal, ja que a

maioria (58,4%) era independente nas atividades da vida didria, ndo necessitando desse tipo

de apoio. (Quadro Xl)

Quadro XI — Presencga ou auséncia de cuidador

Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
Ndo necessita 59 58,4 58,4 58,4
» Ndo tem 8 7,9 7,9 66,3
Variavel ]
Sim 34 33,7 33,7 100,0
Total 101 100,0 100,0

As doengas identificadas foram subdivididas em seis categorias: cardio-vascular,
neopldsico, diabetes mellitus, neuroldgico, autoimune, respiratério, hepatico e musculo-

esquelético. (Fig. 5)

2% 2%

M Cardiovascular

B Neoplasico

m Diabetes Mellitus

B Neuroldgico

B Autoimune

M Respiratério
Hepatico

Musculo-Esquelético

Figura 5 — Distribuicao das doengas avaliadas no estudo

Na categoria cardiovascular as afe¢Ges mais frequentes foram o acidente vascular
cerebral (29,3%), insuficiéncia cardiaca (15,4%) e o enfarte agudo do miocardio (10,8%). Por
sua vez, as doengas oncoldgicas, mais frequentes foram, por ordem decrescente, as neoplasias
da prostata e as da mama (ambas com 21,7%) e as do aparelho digestivo (17,3%). Na diabetes

mellitus objetivou-se a marcada presenca de casos de nefropatia (66,6%) e de neuropatia
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(33,4%). No foro neuroldgico, as duas afe¢Ges mais frequentes foram os processos demenciais
e as paraplegias, ambos com uma prevaléncia individual de 26,7%. Relativamente as doencas
autoimunes, as mais frequentes foram a atrite reumatoide (40%) e o Lupus Eritematoso
Sistémico (30%). Do foro respiratdrio, a maioria dos casos (52%) tratavam-se de casos de
Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica. Quanto as doengas do foro hepatico, registaram-se dois
casos de cirrose hepatica (um com encefalopatia hepatica e outro com varizes esofagicas).
Finalmente, relativamente a patologia musculo-esquelética trataram-se de dois casos — um de

esclerose lateral amiotroéfica e outro de Charcot-Marie-Tooth.

Procurou-se caracterizar o tempo de duragdo da doencga e verificou-se qua a média foi

de 65,39 meses. A média de farmacos que os doentes tomava foi de 4,89. (Quadro XlI)

Quadro XIlI — Distribui¢cdo duracdao da doenca (meses) e nimero de farmacos

N Minimo Maximo Média Desvio

padrdo

Duracdo da doencga 101 1 600 65,39 100,176
Numero de farmacos 101 0 16 4,89 3,283

As classes de farmacos mais frequentes com as que os doentes estavam medicados
foram os farmacos do foro psiquidtrico, nomeadamente os inibidores seletivos de recaptacdo

de serotonina (ISRS), seguindo-se as benzodiazepinas (BZD) e finalmente, os antiepiléticos.
Apds aplicagdo do SPMSQ para avaliagdo da fungdao cognitiva verificou-se que, a
maioria dos participantes ndo tinham défice cognitivo. No entanto, foi necessario eliminar do

estudo seis participantes, pois sofriam de défice cognitivo grave. (Quadro Xll)

Quadro XIlI — Distribuicdo pontua¢ao SPMSQ

Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
DC grave 6 5,9 5,9 5,9
DC ligeiro 11 10,9 10,9 16,8
Variavel DC moderado 7 6,9 6,9 23,8
Normal 77 76,2 76,2 100,0
Total 101 100,0 100,0

(Legenda: DC — défice cognitivo)
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Como se encontra descrito na metodologia, para caracterizar o controlo sintomatico,

foi aplicado o ESAS-r. As médias das pontuac¢des obtidas demonstraram que os sintomas que

se encontravam mais descontrolados foram o cansago, a ansiedade e a dor. (Quadro XIV)

Quadro XIV - Distribui¢ao pontuagao ESAS-r

N Minimo Maximo Média Desvio

padrdo
ESAS Dor 95 0 10 5,04 3,997
ESAS Cansaco 95 0 10 5,64 3,586
ESAS Sonoléncia 95 0 10 4,21 3,571
ESAS Ndusea 95 0 10 1,96 3,075
ESAS Apetite 95 0 10 4,51 3,912
ESAS Falta de ar 95 0 10 2,53 3,500
ESAS Depressao 95 0 10 4,79 3,993
ESAS Ansiedade 95 0 10 5,42 3,843
ESAS Bem Estar 95 0 10 4,58 3,163
ESAS Obstipacdo 95 0 10 2,66 3,820

No Quadro XIV podemos verificar que os sintomas qualificados com intensidade

moderada foram, por ordem decrescente: cansaco, ansiedade, dor, depressdo e sonoléncia. O

apetite e a sensacdo de bem-estar foram qualificados inversamente, sendo uma pontuacdo

mais alta sinénimo de um melhor desempenho.

Finalmente, também se recolheram dados relativos aos dbitos ocorridos durante o

periodo do estudo. Durante o ano, sete participantes faleceram, sendo que quatro foram no

domicilio. Verificou-se também que todos os doentes que faleceram no domicilio tinham

cuidador.
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3. Apresentacao de Dados Analiticos

Para a realizacdo da avaliacdao dos dados analiticos foi aplicado o teste de ANOVA para
testar a relacdo entre as variaveis classe de rendimentos, habilitacdes literdrias, sexo, estado
civil, tipos de fdrmacos, cuidador, categorias do SPMSQ , nimero de problemas ativos, tipos de
doenca, consulta de especialidade (sim/n3o) contra as varidveis nimero de farmacos,

pontuacdo nos questiondrios e os meses de duracao da doenca.

Entre todas estas combinagdes foram encontradas apenas diferencgas estatisticamente

significativas em algumas das varidveis que se expdem posteriormente.

Analisando a relacdo entre a duracdo da doenca e o estado civil, verificou-se que as

doengas mais prolongadas afetavam predominantemente os individuos solteiros (p=0,02).

(Fig.6)
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o
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é —
1I

EstadoCivil

Figura 6 — Distribuicdo entre a duracdo da doenga (meses) e o estado civil

(Legenda: Casado-1; Outro-2; Solteiro-3; Vilvo-4)

Quanto a relacdo entre o IB e a presenca de um cuidador, verificou-se que os doentes
com uma pontuacdo mais baixa nesta escala, beneficiavam do apoio de um cuidador

(p<0,001). (Fig. 7)
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Figura 7 — Distribuicdo entre a pontuagdo no indice de Barthel e a presenca de cuidador

(Legenda: Cuidador, Sim-1; Ndo necessita-2; Ndo tem, mas necessita-3)

Nenhum tipo de doenca em especifico se destacou no que refere a ter ou ndo

cuidador.

Verificou-se uma relacdo entre a pontuacdao SPMSQ e o IB, sendo que doentes com

défice cognitivo grave tinham uma pontuagdo no IB mais baixa (p<0,001). (Fig. 8)

1007 b

Barthel
*

MsQ

Figura 8 — Distribui¢do entre a pontuagdo na escala SPMSQ e o indice de Barthel

(Legenda: Sem défice cognitivo -1; défice cognitivo ligeiro-2; défice cognitivo moderado -3;

défice cognitivo grave-4)
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3.1. Avaliagao dos Sintomas

Aplicando as correlagdes lineares de Pearson, verificaram-se relagdes estatisticamente

significativas em algumas varidveis quantitativas. (Quadro XV)

Quadro XV — Relagdes estatisticamente significativas entre variaveis quantitativas

g o | 2 @ w B | .3 g g | =
s 28| s | Ele|s|S|2|E|2|8] g,
s| S| B2 5|5 |2|2|2 5|8 5|22

Ele || 22|58 222 =z|%

3 SlE|M|t|E || a8
Idade 018 097 % 495 082 ,042 159 418 i3 982 4 75 209
Duracio 018 2 06 309 876 7 40z i 3T B2 m BT6 482
Doenca
M2 097 172 100 500 269 170 k] f2 o2 132 kl 93 638
Farmacos
ESAS Dor 128 | 966 100 Jooo | o000 | oo | i | Le00 | 000 | 000 | 003 | 2 | 026
ESAS 495 309 500 R ,000 R 03 o0 o0 08 Rl ol 433
Cansaco
ESAS g2 76 289 | 000 | 000 n T4 | 014 | 035 201 03 | e 138
Sonoléncia
ESAS 042 T 170 R R R 015 An I 113 043 R 304
Mausea
ESAS 158 102 T8 ] 208 746 015 333 152 GE] i 17 303
Apetite
ESASFalta [ 4 @1 000 | 000 | 014 | 00 355 034 [ 001 | 000 naz 469
dear
ESAS GEY| T o2 | 000 | 00 | 035 | N 15[ 034 000 000 114 62
Depressdo
ESAS 252 4z T 000 | 006 201 13 35 A0 | 000 000 T30 T
Ansiedade
ESAS Bem- T47 4 130 003 R 033 043 z o0 ] ] 706 538
estar
ESAS 725 676 250 123 0 | 018 | 000 1 nez 14 730 06
Obstipacio
Barthel 108 192 g3 | 026 133 133 304 303 488 782|001 338

Vendo os resultados do Quadro XV, verificou-se uma associacdo estatisticamente
significativa entre uma idade mais avangada e uma maior duragdo da doenca (p=0,018), bem
como uma pontuacdo mais elevada no ESAS-r relativamente a alinea “nausea” (p=0,042)

guando os doentes eram de maior nivel etario.

O numero de farmacos, por sua vez correlacionou-se com a pontuacdo atribuida pelos

doentes na escala ESAS-r relativamente a “depressdo” (p=0,002). Melhores valores na alinea
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da depressdo correlacionaram-se também com melhores valores nas alineas “dor” (p<0,001),
“cansaco” (p<0,001), “ansiedade” (p<0,001), “sensacdo de bem-estar” (p<0,001), “sonoléncia”

(p=0,035), “nausea” (p=0,011) e “falta de ar” (p=0,034).

Quanto a “dor”, verificou-se que uma menor pontuacdo nesta alinea se correlacionou
com uma menor pontuacdo no “cansaco” (p<0,001), “sonoléncia” (p<0,001), “nausea”
(p<0,001), “falta de ar” (p<0,001), “depressdo” (p<0,001), “ansiedade” (p<0,001) e “bem-
estar” (p=0,003). Os doentes com uma menor pontuacdo na alinea da “dor” tinham também

um valor no IB menor (p=0,026).

| "

Na varidvel “cansaco”, esta correlacionou-se com menores pontua¢des na “dor”
(p<0,001), “sonoléncia” (p<0,001), “ndusea” (p<0,001), “falta de ar” (p<0,001), “depressao”

(p<0,001), “ansiedade” (p=0,006) e “sensacdo de bem-estar” (p=0,007).

Relativamente a “sonoléncia”, obtiveram-se rela¢des significativamente estatisticas na
“dor” (p<0,001), “cansago” (p<0,001), “ndusea” (p=0,001), “falta de ar” (p=0,014),
“obstipacdo” (p=0,016) e “depressdo” (p=0,035).

I “«

A varidvel “nausea” correlacionou-se significativamente com as varidveis “dor”
(p<0,001), “cansa¢o” (p<0,001), “obstipacdo” (p p<0,001), “sonoléncia” (p=0,001), “falta de ar”

(p=0,001), “depressdo” (p=0,011) , “apetite” (p=0,015) e “sensac¢do de bem-estar” (p=0,043).

A pontuacdo obtida na escala ESAS-r relativamente ao “apetite” sé se correlacionou

significativamente com a variavel “nausea” (p=0,015).

Quanto a varidvel “falta de ar”, a associa¢do encontrada foi significativa nas variaveis
“dor” (p<0,001), “cansaco” (p<0,001), “sensacdo de bem-estar” (p<0,001), “ndusea” (p=0,001),
“ansiedade” (p=0,001), “sonoléncia” (p=0,014) e “depressao” (p=0,034).

Na varidvel “ansiedade”, observou-se uma correlagdo significativa entre as varidveis
“dor” (p<0,001), “depressao” (p<0,001), “sensacdo de bem-estar” (p<0,001), “falta de ar”
(p=0,001) e “cansaco” (p=0,006). Os doentes com menos ansiedade também tinham uma

classificagdo menor no IB (p=0,007).

A “sensacdo de bem-estar” teve correlagdo significativamente estatistica com as
varidveis “falta de ar” (p<0,001), “depressdo” (p<0,001) e “ansiedade” (p<0,001), “dor”
(p=0,003), “nausea” (p=0,043) e “cansago” (p=0,007).
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A varidvel “obstipacdo” correlacionou-se com as varidveis “nausea” (p<0,001) e

“sonoléncia” (p=0,016).

O IB, por sua vez, relacionou-se diretamente com a pontuac¢do da variavel “ansiedade”

(p=0,007) e “dor” (p=0,026).

Quanto a distribuicdo por sexo, verificou-se que na pontuacdo obtida no ESAS-r existiu
uma tendéncia relativamente ao sexo, ou seja, em todas as categorias, as mulheres
tendencialmente deram uma maior pontuacdo do que os homens. Foram encontradas
diferencgas significativamente nas varidveis “dor” (p=0,039), “cansa¢o” (p=0,006), “ndusea”

(p=0,002), “falta de ar” (p=0,014), e “depressao” (p=0,012). (Fig. 9 a 13)

10+

ESASDor

Sexo

Figura 9 — Distribuicao da pontuag¢ido dada na categoria “dor”, em ambos os sexos

(Legenda: Masculino — 1; Feminino — 2)
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ESASCansago

Sexo

Figura 10 — Distribuicdao da pontuag¢ao dada na categoria “cansago”, em ambos os sexos

(Legenda: Masculino — 1; Feminino — 2)

ESASNausea
*

Sexo

Figura 11 — Distribuicdo da pontuagdo dada na categoria “nausea”, em ambos os sexos

(Legenda: Masculino — 1; Feminino — 2)
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ESASFalta de ar

Sexo

Figura 12 — Distribuicdao da pontuacao dada na categoria “falta de ar”, em ambos os sexos

(Legenda: Masculino — 1; Feminino — 2)

ESASDepressao

Sexo

Figura 13 — Distribuicdo da pontuacdo dada na categoria “sensac¢ao de depressao”, em
ambos os sexos

(Legenda: Masculino — 1; Feminino — 2)

Realizando a analise por patologia, verificou-se que os doentes com problemas do foro
respiratdorio, tem maiores pontuacles nas varidveis de “cansaco” (p=0,029), “falta de ar”

(p=0,011), “depressdo” (p=0,036) e “ansiedade” (p=0,021). (Fig. 14)
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Figura 14 — Distribuicdao da pontuacdo dada por doentes com patologia do foro respiratério

. ) u

nas categorias “cansag¢o”, “falta de ar”, “depressao” e “ansiedade”

Por sua vez, os doentes com patologia do foro musculo-esquelético, classificaram

maiores pontuagdes na categoria da “nausea” (p <0,001) e “obstipacdo” (p= 0,044). (Fig. 15)
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ESASObstipagao

MuscEsq

MuscEsq

Figura 15 — Distribui¢cdo da pontuagdo dada por doentes com patologia do foro musculo-
esquelético nas categorias “nausea” e “obstipagdo”

Finalmente, os doentes com diabetes mellitus com complicagdes referiram mais

sonoléncia (p=0,023). (Fig. 16)

ESASSonoléncia

o

DM

Figura 16 — Distribuicdo da pontuagdo dada por doentes com diabetes mellitus no parametro

“sonoléncia”
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Simultaneamente, objetivou-se uma relagdo entre a pontuacdo SPMSQ e a
classificacdo da categoria “dor” no ESAS-r — os doentes com défice cognitivo moderado tinham

indices de dor menores (p=0,01). (Fig. 17)

3

ESASDor
I
o

MsSQ

Figura 17 — Distribuicdo entre a pontuagdo SPMSQ e a pontuag¢ao dada na categoria “dor” no
ESAS-r

(Legenda: Sem défice cognitivo -1; défice cognitivo ligeiro-2; défice cognitivo moderado -3;

défice cognitivo grave-4)

Tal como se pode observar na Fig. 18, verificou-se uma associacdo significativa
(p=0,013) entre o numero de farmacos consumidos e os rendimentos mensais, sendo que,

maiores rendimentos se associavam a um maior consumo de diferentes classes de farmacos.
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Figura 18 — Distribuicdao entre o nimero de farmacos e os rendimentos

(Legenda: <500€ — 1; 500-1000€ — 2;> 1000€ -3)

Também se verificou que os doentes que eram acompanhados em consultas de
especialidades hospitalares estavam medicados com um maior nimero de farmacos (p<0,001).

(Fig. 19)

20+

NoFarmacos
=
1

AndaEmEspecialidade

Figura 19 — Distribuicdo entre o nimero de fdirmacos e o acompanhamento em consultas
hospitalares

(Legenda: Sem acompanhamento em especialidade hospitalar — 0; acompanhamento

hospitalar - 1)
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No entanto, a toma de farmacos, no presente estudo, ndo foi sinonimo de um melhor

controlo sintomatico.

Nos psicofarmacos, verificou-se que os doentes que estavam medicados com um ISRS
tiveram, por um lado, maiores indices de escala depressao (p=0,001) e de ansiedade (p=0,1),
no entanto também referiram maiores indices de bem estar (p=0,25). Os doentes que estavam
medicados com triciclicos, manifestaram maiores indices de ansiedade (p=0,08). Quanto aos
anticonvulsivantes e antiepilépticos, doentes que estavam medicados com estes farmacos

referiram menores indices de apetite (p=0,019).

A toma de morfina, por sua vez, associou-se a maiores indices de bem estar (p=0,006)

e uma pontuacdo do IB mais baixa (p=0,001).

Finalmente, a toma de metilfenidato correlacionou-se com maiores pontuagées na

nausea (p=0,002), obstipacdo (p=0,005) e menores no IB (p=0,003).

Avaliou-se se a presenca de um cuidador tinha influéncia no acompanhamento em
consultas hospitalares, sendo que ndo se encontrou relacdo entre este tipo de

acompanhamento e o perfil do cuidador. (Quadro XVI)

Quadro XVI - Relagdo entre existéncia de um cuidador e acompanhamento hospitalar

Cuidador * AndaEmEspecialidade Crosstabulation

Count
AndaEmEspecialidade
,00 1,00 Total
Cuidador 1 15 19 34
24 35 59
3 5 8
Total 42 59 101

(Legenda: Cuidador, Sim-1; Ndo necessita-2; Ndo tem, mas necessita-3)
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Parte V - Discussao

O presente estudo teve como objetivo a caracterizagao de uma populagao socialmente
vulneravel, com DPFA, em contexto ambulatdrio, de modo a poder compreender a forma

como os cuidados de saude estao a ser prestados a este tipo de populagao.

Relativamente a distribuicdo das patologias, verificou-se que a cardiovascular foi a
mais frequente no estudo (dado correspondente com o 42 Inquérito Nacional de Saude da ARS
LVT) (81). As doencas neoplasicas e as complicacdes da diabetes mellitus tiveram uma maior
prevaléncia no estudo do que no inquérito realizado pela ARS LVT, provavelmente devido aos

critérios de inclusdo usados no presente estudo.

A caracterizagdo da comunidade residente no concelho do Seixal possibilitou verificar
que a populacdo estudada tem marcadas dificuldades a nivel social. Estas estdo refletidas
principalmente no campo da educacdo e também no rendimento e atividade laboral dos

residentes deste concelho.

Quanto a escolaridade, quase metade da populacdo residente no concelho do Seixal
tem somente o nivel basico de ensino. A taxa de analfabetismo também alcanca valores
importantes, nomeadamente na freguesia da Amora, local onde foi realizado o estudo. Esta
informacao foi corroborada com os resultados obtidos no estudo, onde se constatou que 23,7%
dos participantes eram analfabetos. Sendo que a média etdria dos doentes foi de 67,13,
mostrou-se que se trata de uma populagdo maioritariamente envelhecida. Trata-se de uma
geracdo que, tendencialmente, ndo foi motivada para frequentar a escola ou iniciou a

atividade laboral muito cedo, dadas as circunstancias sociopoliticas daquela época.

A falta de escolaridade e o analfabetismo sdo dois fatores sociais que estdo
intimamente ligados ao desenvolvimento social e profissional das populagdes. Por outro lado,
a nivel dos cuidados de saude, a sua prevaléncia implica uma adequagao dos cuidados
prestados a estes individuos a fim de evitar possiveis perdas de transmissdo de informacdo
entre profissionais de saude e doentes. Esta situagdo torna-se ainda mais relevante quando
estes cuidados se referem a cuidados prestados no ambito dos CP. Tal como foi descrito
anteriormente, é fundamental envolver o doente e os familiares no processo de decisdo
terapéutico a fim de ser possivel oferecer a melhor QDV possivel a todos os intervenientes.
Caso exista um compromisso no campo da comunicagdo, os instrumentos bdasicos para a

aplicacdo dos conhecimentos dos CP ndo serdo eficazes, pois ndo serd possivel alcangar o
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controlo sintomatico e oferecer o apoio emocional necessario (44). O trabalho em equipa
multi- e interdisciplinar também sera outro dos elementos que estara dificultado. As falhas de
comunicacdo ndo irdo permitir o envolvimento do doente e dos cuidadores informais no
processo de doenca, tornando-se assim uma tarefa ardua o compreender e o colmatar das
necessidades e caréncias de cada individuo. Assim, é impreterivel os profissionais de saude
terem conhecimento destas barreiras comunicacionais, para poder adequar a sua atividade

nos diferentes contextos e alcancar os melhores resultados na populacao.

O outro elemento que também dificulta o processo de prestacdo de cuidados é o nivel
socioecondmico dos doentes e os seus familiares. Apesar do SNS oferecer cuidados integrais a
todos os cidadaos residentes em Portugal, existem alguns impedimentos que dificultam o
acesso aos mesmos. Apesar de ser tendencialmente gratuito, existem alguns pagamentos que
tém de ser suportados pelos cidadaos, podendo estes chegar aos 40%. Estes referem-se
nomeadamente as taxas moderadoras em consultas hospitalares e no ambulatdrio e aos
valores ndo cobertos na comparticipacdo pelo estado de meios complementares de

diagndstico e de medicacgao.

Segundo os dados recolhidos no presente estudo, verificou-se que 89,1% da populagdo
usufrui de um rendimento mensal de 1000€ ou menos (48,5% recebe 500€ ou menos e 40,6%
aufere entre 500€ e 1000€). Se associarmos a estes dados a taxa de desemprego de 14,1% no
concelho, é possivel objetivar as marcantes dificuldades econdmicas vivenciadas nesta
populagdo. Isto, por sua vez, reflete-se diretamente no consumo de medicagdo, onde se
verificou que menores rendimentos se associavam significativamente a um menor ndmero de

farmacos.

No entanto, ndo é correto estabelecer uma correlagdo linear entre menores consumos
de medicacdo e um possivel descontrolo sintomatico, ja que, nem sempre, um maior nimero
de farmacos é sinénimo de um melhor controlo. Muitas vezes, a prescricdo de um maior
numero de farmacos relaciona-se com o acompanhamento simultaneo por varios médicos,
nomeadamente quando estes sdo de diferentes especialidades. No presente estudo nao foi
possivel estabelecer uma associag¢do significativa entre estas duas varidveis, no entanto trata-
se de uma situagao no contexto dos CSP. Em MGF, uma especialidade generalista, o MF vé o
doente como um todo, ndo sendo este observado especialmente num érgdo, aparelho ou
sistema. Assim, verifica-se que os doentes que sdo acompanhados em varias especialidades
médicas tém uma tendéncia para a sobre-medicac¢do, ja que os cuidados de cada profissional

de saude sdo dirigidos ao campo de atuacdo da especialidade. Cabe assim a uma especialidade
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generalista a observacdo e analise atenta desta informacdo, procurando facilitar o manejo da
doenca subjacente e evitar a possivel sobre-atuacdo e oferta excessiva de cuidados médicos.

Este campo é comumente conhecido como prevencgdo quaternaria.

Em termos de cuidadores, foi possivel comprovar no presente estudo que somente 7,9%
dos doentes se encontravam numa situacdo de ndo ter um cuidador, quando estariam
necessitados da ajuda deste. Estes resultados podem-se justificar, por um lado, pelo estado
civil dos doentes - 54,4% eram casados, sendo assim o conjuge o cuidador informal do doente.
Do mesmo modo, a dindmica familiar desempenha um papel fundamental na prestacdao de
cuidados a um doente, seja ela pelo tipo de familia ou pela fase do ciclo de Duvall. Como
exemplo, da caracterizacdo de uma lista de utentes de um MF na Amora, onde se
caracterizaram-se 454 familias, concluiu-se que a maioria (76%) tratava-se de familias
nucleares, seguindo-se por ordem decrescente as familias unitarias (16.7%), familias alargadas
(4.9%), monoparentais (1.8%) e, finalmente, reconstruidas (0.6%). Cerca de metade (45%) das
346 familias nucleares eram casais sem filhos, em movimento centripeto (segundo o ciclo de
vida da familia, adaptado de Duvall). Quanto a dimensdo do agregado familiar, predominavam
as familias constituidas por trés elementos, podendo estas ir até a um valor superior a cinco

elementos familiares. (Fig. 20)
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Numero de elementos no
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Figura 20 - Distribuicdao da propor¢ao do nimero de elementos por agregado familiar

A situacdo socioecondmica e familiar encontrada nesta freguesia, permite entdo
concluir que a maioria eram cuidadores informais. No domicilio, um cuidador é sujeito a um
extenso rol de necessidades que vdo desde o proporcionar de suporte nas atividades de vida,
lidar com dificuldades funcionais (higiene, alimentagdo, eliminacdo) as atividades de vida

instrumentais (arrumar a casa, organizar a roupa, fazer compras). Para além disso, tera ainda
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responder a necessidade de suporte emocional e lidar com eventuais momentos de
desorientacdo, agitacdo ou mesmo agressividade, bem como com pressdes psicologicas.
Consequentemente, face a adversidades, o cuidador esta sujeito a uma situacao de sobrecarga
para a qual serd necessario oferecer uma intervencdo imediata a fim de a resolver e mitigar

esta situagdo (83).

Quanto a relacdo entre estado-civil e duracdao da doenca, verificou-se uma duracao
mais prolongada da doencga nos solteiros do que nos doentes que viviam em matriménio. As
doengas com duragao mais prolongada foram as paraplegias infantis ou juvenis, as autoimunes
e as cardiovasculares. Foi demonstrado em estudos previamente realizados que o matrimdnio
aumentava a esperanca de vida nos homens e diminuia-o nas mulheres (84). No presente
estudo, esta premissa verificou-se principalmente nos casos com uma duragdo da doenca

superior a 200 meses, onde 83,4% dos doentes foram do sexo masculino, sendo 60% casados.

Para oferecer o acompanhamento necessario a pessoas com doencas avangadas e 0s
seus familiares é necessario aplicar os principios dos CP. Estes tém como eixo de ag¢do principal
o alivio da dor e de outros sintomas. Fundamentam-se numa cultura de privilégio da vida e de
contemplacdo da morte como um processo natural, ndo havendo atuacdo para a precipitacao
ou o atraso da mesma. Para o conseguir, integram os aspetos espirituais e psicologicos do
doente, oferecendo-lhe o apoio necessario para lhe ser possivel viver tdo autonomamente
quanto possivel. Em todo este contexto, ndo é esquecida a familia, sendo que a mesma é
oferecido suporte e ajuda no processo de encarar o sofrimento do doente quando este ainda
esta vivo e, posteriormente no luto. Ou seja, o objetivo de acdo da equipa é o de responder as
necessidades do doente e da familia, incluindo o acompanhamento psicolégico no luto, caso

necessario.

Com todas estas vertentes, é funcdo dos CP melhorar a QDV e influenciar
favoravelmente na evolugdo da doenca. Assim, podem ser aplicados numa fase precoce da
doencga, paralelamente as acGes curativas (por ex. a radioterapia ou a quimioterapia),

favorecendo o diagndstico e tratamento de possiveis complicagdes do quadro clinico.

Trata-se de um campo de acdo que é necessdrio alargar de modo a poder oferecer
cuidados adequados e QDV a todos os intervenientes. Para o conseguir, serd necessario

primeiramente eliminar algumas ideias pré-concebidas sobre esta especialidade.

Em estudos realizados por Bruera, verificou-se que existe uma ideia pré-concebida

entre doentes e profissionais de salde de que os CP sdo sindnimo de doentes em fase terminal

51



ou a proximas horas da morte. Esta premissa tem vindo a dificultar a referencia¢do para CP,
existindo mesmo algum constrangimento entre profissionais de saude para o fazer. Para
comprovar a foi realizado um estudo em que se procedeu a mudancga da designacao de “CP”
para “Controlo sintomdtico”, tendo sido esta pequena iniciativa o suficiente para aumentar

significativamente o nimero de referencia¢des para este servigo (85).

Pode-se desta forma inferir que existe uma necessidade imperativa de abandonar
algumas ideias e promover a educacao dos profissionais de salde e da comunidade sobre a

funcdo e a missdo desta especialidade.

Este assunto é especialmente importante para os MF, médicos de proximidade,

prestadores de cuidados longitudinais e holisticos ao doente e aos seus familiares.

Os MF sdo os especialistas que mais realizam a¢des em CP durante o uUltimo ano de
vida do doente. Na revisdo realizada por Geoffrey K Mitchell, verificou-se que os MF valorizam
esta atividade dentro das suas atividades laborais habituais. Na perspetiva dos doentes, a
prestacdo de CP por parte do MF é bem aceite, principalmente quando é facil entrar em
contacto com o MF e quando este esta disponivel para os ouvir. De igual modo permite a
partilha de preocupacées e de sentimentos tanto da parte do doente como dos seus familiares,
e é constatada uma preocupacdo ativa por parte do MF para proporcionar um alivio
sintomatico ao doente e os seus familiares. No entanto, nem sempre é possivel aos MF
oferecer a disponibilidade necessaria e, é da percegdao dos doentes, que, por vezes, os CP que

sdo prestados na comunidade ndo alcangam o mesmo nivel de qualidade e eficacia que os

prestados noutras instituicdes (86).

Do ponto de vista dos MF, existe alguma relutancia para a prestacdo de CP pois temem
nao ter as competéncias necessarias para os poder executar de forma adequada. Podem vir a
falhar o reconhecimento de sintomas menos comuns ou deparar-se com situagées que nao sdo
passiveis de ser tratadas na comunidade. No entanto, demonstrou-se que é possivel aos MF
proporcionar este tipo de cuidados de forma eficaz, caso exista simultaneamente um
acompanhamento e um servigo de consultadoria em CP para os MF. Esta colaboragdo entre
MF e servicos especializados em CP demonstrou melhores resultados em termos funcionais,
satisfacdo dos doentes, melhoria da utilizacdo dos recursos existentes e uma melhor
adequacgao das atitudes terapéuticas dos médicos (tanto na comunidade como nos servigos
especializados). Para além disso, é promotora da colaboragdo interpares, pois permite que

profissionais de saude se familiarizem com este tipo de abordagem e acompanhamento o que,
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consequentemente, trard beneficios inerentes em termos de desmistificacdo de premissas

relativamente aos CP (86).

Pela proximidade e elo de confianca estabelecido com a populacdo que acompanham,
os MF também sdo os médicos que mais facilidade tém para abordar a questdo sobre o local
de preferéncia do 6bito. Tal permite melhorar a qualidade dos cuidados prestados a populacgao,
especialmente quando os doentes se encontram em fase final de vida. Sendo que
aproximadamente dois tercos das mortes ndo sdo subitas, mas sim decorrentes de um
processo progressivo, faz com que a morte seja um evento antecipado e, assim, possivel de ser
planeado. Ter conhecimento do local de preferéncia do dbito permite aos MF adequar a
atitude terapéutica de acordo com as preferéncias do doente. Assim, é minimizado a carga
sobre familiares na toma de decisGes relativamente a morte do doente, quando as suas

preferéncias ndo sdo conhecidas previamente (87).

No presente estudo verificou-se uma distribuicdo quase equitativa entre o local de
ocorréncia dos obitos. No entanto, o numero de Obitos é demasiado baixo para poder
estabelecer alguma conclusdo. Como ja foi descrito anteriormente, apesar dos Portugueses
terem revelado preferéncia para que o ébito ocorresse no domicilio, constatou-se que a
maioria dos Abitos ocorrem em ambiente hospitalar (28). Poderdo justificar-se estes dados por
alguma lacuna dos profissionais de saude para proporcionar o acompanhamento necessario
em fim de vida ou mesmo por falta de abordagem e discussdo desta temdtica com o doente
quando este ainda tem capacidade de decisdo. Apesar de, em Portugal, ja existir o Testamento
Vital, verifica-se uma muito baixa adesdo da populacio a este documento o que,
conseguentemente, ird exercer pressao nos cuidadores e profissionais de saide no momento

de agonia (88).

Para colmatar as falhas referidas, existem modelos que defendem que se deverd
assegurar um nivel de formacdo bdsico a todos os profissionais de saude na abordagem de
situacbes de caracter predominantemente paliativo. Esta formacdo devera posteriormente
progredir para outros niveis de diferenciacdo e complexidade, consoante a complexidade do

quadro sintomatico apresentado (89).

No entanto, para além da formagdo, também é imperativo o conhecimento e avalia¢cdo
sintomdtica dos doentes. Como ja exposto anteriormente, os sintomas representam
complexos multidimensionais e carecem de uma avaliagdo t3o objetiva e rigorosa quanto

possivel. O seu controlo e harmonia tem efeitos diretos na doenca e na perce¢ao do doente da
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doenca, manifestando-se tanto a curto, médio como longo prazo (48). Neste sentido, o
conhecimento e avaliacdo sintomatica ira permitir a adequacdo da estratégia terapéutica,
estabelecendo, em conjunto com o doente, um plano que lhe ird proporcionar a melhor QDV

possivel, dentro das circunstancias da sua doenga.

Sendo o objetivo principal deste trabalho a caracterizacdo sintomatica dos doentes
com DPFA em contexto ambulatério, optou-se por fundamentar este estudo na aplicacdao da

ESAS-r, uma escala multidimensional de autoavaliacdo de sintomas.

Neste estudo verificou-se que a média das pontuac¢des foi mais elevada nas varidveis
“cansaco” (5,64), “ansiedade” (5,42) e “dor” (5,04), seguindo-se, por ordem decrescente a
“depressdao” (4,79), “sensacdao de bem-estar” (4,58), “apetite” (4,51), “sonoléncia” (4,21),
“obstipacdo” (2,66), “falta de ar” (2,53) e “nausea” (1,96). A distribuicdo das classificacGes
obtidas difere das descritas do estudo realizado por Andreia Ribeiro, que caracterizou os
sintomas em doentes internados num servico de Medicina Interna em Portugal (68). Neste
estudo, a dor sobressaiu como o sintoma com classificacGes mais elevadas, seguindo-se as
nauseas/vomitos, a anorexia, a obstipacdo, a dispneia, o cansaco, a ansiedade e a depressio.
Pode-se inferir assim que, apesar das semelhancas culturais, existe uma diferenca no perfil e
nas queixas dos doentes quando estes se encontram no ambulatério ou numa situacdo de
internamento. Deste modo, é necessario reavaliar a percecao sintomatica do doente quando
exista uma alteragao do contexto de vivéncia, de modo a adequar a abordagem terapéutica

nas diferentes situagoes.

A diferenca encontrada entre os sexos poder-se-a dever a um fundamento
sociocultural, ja que na cultura mediterranica é socialmente aceite a maior expressdo de
sentimentos ou de percecbes por parte de pessoas do género feminino. Em contrapartida,
pessoas do género masculino sdo educadas para ter um perfil mais estoico, ndo exteriorizando
as suas emocoes. Assim, justifica-se que exista esta discrepancia de classificacdo de perceg¢oes

entre os dois géneros.

Ir-se-a posteriormente proceder a analise dos varios sintomas individualmente.
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Cansago

O cansaco ou astenia é definido como um sintoma subjetivo e inespecifico de exaustao
fisica e psiquica, tratando-se de um sintoma complexo que obriga a uma correta identificacdo
e uma abordagem compreensiva do doente. Esta descrito como tendo uma prevaléncia geral
na populagdao de 10%, sendo duas vezes mais frequente no sexo feminino e estando muito

associado a doengas neoplasicas (pode ocorrer em 90% dos casos) (90).

Caracteriza-se fundamentalmente por trés dimensdes: sensagdo fisica (reducdo da
capacidade para o trabalho manual), sensacdo afetiva (diminui¢do do nivel de energia e humor
depressivo) e sensacao cognitiva (falta de concentragao e perturbacdo da memdria). Como
potenciais causas para este sintoma estdo descritas as patologias ndo relacionadas com o
cancro, alteracGes hidroelectroliticas, bioquimicas e hematoldgicas, o cansaco induzido pelo

tratamento e os sindromes paraneoplasicos (90).

No estudo realizado, verificou-se que foram nomeadamente as patologias do foro
respiratorio que justificaram uma mais elevada classificacdo do cansaco pelos doentes.
Verificou-se também que o cansaco se relacionou principalmente com a dor, sonoléncia,
nausea, falta de ar, depressao, ansiedade e sensacdo de bem-estar, informacdo que esta de

acordo com a etiologia complexa deste sintoma.

Um dos farmacos utilizados neste sintoma é o metilfenidato, no entanto, no estudo
nao se verificou uma melhoria dos sintomas de cansago com esta medicacdo, ja que em todos
0s casos a pontuagdo atribuida no ESAS-r a esta alinea foi superior a 8. Este fato pode-se
justificar pela eventual tendéncia dos profissionais de salde terem uma atitude de abordagem

dirigida a este sintoma, sem avaliar e procurar adequar outros sintomas envolventes.

Assim, como medidas gerais para abordagem do cansagco podem-se enumerar as
seguintes: investigar as causas deste sintoma; informar o doente e os seus familiares das
possiveis causas, ajudando a sua aceitacdo e abordagem; ouvir os receios dos familiares;
oferecer solucGes de adaptacdo as atividades da vida diaria, promovendo a autonomia do
doente, e incluir técnicas de relaxamento. E necessério que estes ensinos sugiram estratégias
para a eviccdao de perdas de energia desnecessdrias. Para controlo e corregdo de possiveis
causas subjacentes, ha que adequar as medidas farmacoldgicas bem como rever possiveis
alteracOes organicas passiveis de correcdo (ex. alteragbes hidroelectroliticas, anemias,

alteracGes do padrdo do sono) (90).
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Ansiedade

A ansiedade caracteriza-se por um estado de perturbacdo psicolégica causado pela
percecao de um perigo ou pela iminéncia de um acontecimento desagraddavel ou que se receia,

podendo manifestar-se como opressdo ou angustia (91).

Pode ser adaptativa, quando a sua intensidade é moderada ou proporcional a ameaca,
ou desadaptativa, quando a intensidade é desproporcional a ameaca e existe conjuntamente
um aumento andmalo da frequéncia, intensidade ou duragdo dos sintomas fisicos e
psicolégicos que se mantém apesar da diminuicdo da ameaca. Tem uma natureza multifatorial,
sendo que se podem enumerar como fatores predisponentes algumas causas organicas,

medicamentosas, psicoldgicas, situacionais e os antecedentes psicossociais e espirituais (92).

No estudo verificou-se que os doentes que mais elevadas classificacGes deram a
ansiedade, também o fizeram nas alineas da dor, depressao, falta de ar e cansaco. Por sua vez,
a sensacdo de bem-estar teve nestes individuos uma menor classificagdo. Relativamente a
patologias, foi na patologia respiratéria onde foi encontrada maior relagdo com os niveis de
ansiedade. Para além disso, verificou-se também que a terapéutica farmacoldgica com ISRS ou
com triciclicos ndo foi benéfica no controlo deste sintoma, relacionando-se inclusive com uma

maior pontuacao atribuida a este sintoma.

Pela dificuldade no diagndstico diferencial (nomeadamente com a depressdo, onde
podem existir quadros ango-depressivos) e a coexisténcia de sintomas psicossomaticos e
fisicos, é necessario realizar uma avaliagdo cuidadosa, em equipa, deste sintoma. Sera
importante rever causas possiveis de corrigir tais como o descontrolo dos sintomas. Escutando,
para promover a verbalizacdo de medos e preocupacbes ird permitir o desenvolvimento de
estratégias de coping que, consequentemente, irdo possibilitar o tratamento mais precoce
possivel. Este tratamento deverd fundamentar-se na terapéutica farmacoldgica e ndo

farmacoldgica (92).

Dor

A dor crénica é reconhecida como um problema chave em saude publica, com
importantes consequéncias ndao sé a nivel fisico e psicolégico do doente, mas também com

uma elevada carga social e econémica. Estima-se que em Portugal exista uma prevaléncia de
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37% de dor crénica ndo controlada em adultos, provocando esta uma carga fisica, psiquica e

social, afetando principalmente os grupos mais vulneraveis da sociedade (93).

E conhecido que existem barreiras para um controlo da dor eficaz. Estas s3o variadas e
podem ser divididas em trés grupos: barreiras relacionadas com os profissionais de saude,
barreiras relacionadas com os doentes e os seus familiares e barreiras relacionadas com o
sistema de saude. Consequentemente, existe um subtratamento face a este sintoma, mesmo

quando o doente o necessite (94).

No estudo verificou-se que mais de metade dos doentes consideraram que as suas
queixas dlgicas ndo estavam controladas - 38% dos doentes classificaram a sua dor como
elevada (pontuagdo de 8 a 10 no ESAS-r) e 21% dos doentes classificaram-na como moderada

(pontuacdo entre 4 e 7 no ESAS-r).

Objetivou-se também que doentes com défice cognitivo moderado tiveram melhores
pontuacdes na escala da dor do que aqueles com défice cognitivo ligeiro. Este facto pode-se
dever a algum possivel desvio de percecdo deste sintoma pela afecdo cognitiva do doente, no

entanto, seria necessario realizar um estudo mais dirigido a esta questao.

A dor é um sintoma que necessita de uma avaliacdo cuidada através de uma histéria
clinica detalhada e um exame fisico completo, de modo a desenvolver uma estratégia de
tratamento adequada. Para isso, deve-se avaliar as causas da dor, a sua intensidade, o seu
impacto na fungdo, disposicdo e o impacto na QDV do doente. Para além disso, também
devem ser abordados a influéncia de outros fatores, tais como a ansiedade, medo, stress

espiritual e psicossocial (95).

Nos resultados encontrados no estudo, a dor relacionou-se principalmente com o
cansaco, sonoléncia, ndusea, falta de ar, depressdo, ansiedade e uma menor sensag¢do de bem-
estar. Tendo em conta o seu contexto multifatorial, a dor ndo controlada pode causar
sintomas como a ansiedade e a depressdo, enquanto a propria ansiedade e depressdo também
contribuem para uma exacerbacdo deste sintoma (95). Deste modo, é possivel justificar a

associacdo entre alguns sintomas predominantemente psicoldgicos e a dor.

Tal como foi descrito anteriormente, verifica-se a existéncia de uma atitude de
relativizagdo da dor por parte dos profissionais de salude o que contribui para uma
desvalorizacdo deste sintoma e uma falha no plano terapéutico. No estudo realizado, esta

situacdo foi marcadamente notdria pois verificou-se que a grande maioria dos doentes com
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dor intensa ndo tinham qualquer medicamento antidlgico prescrito como medicacdo cronica
(78%). Os doentes que tinham algum medicamento antidlgico na medicagdo crdnica,
encontravam-se medicados principalmente com paracetamol (20%), antiepilépticos e
anticonvulsivantes (10%) ou opidides fortes, como a morfina e o fentanilo (10%). Assim,
verifica-se a imperatividade de rever esta temdtica com os profissionais de saude em Portugal,
de modo a alertd-los e sensibilizd-los para a importdncia da avaliacdo e subsequente

integracdo de estratégias para controlo dlgico no plano do doente.

Como principios basicos de tratamento farmacolégico da dor devem-se assumir os
seguintes: evitar atraso no tratamento; preferir a via oral; organizar a toma da medicagdo a
horas exactas; seguir a escala analgésica da OMS; personalizar o plano de controlo algico a
cada individuo; possibilitar doses de resgate para dor irruptiva; abordagem de outros

problemas fisicos, psicoldgicos, espirituais e sociais que o doente possa sentir (95).

Depresséo

A depressao é definida como um sentimento patolégico de tristeza, que se carateriza
por desanimo, perda de interesse e do prazer em realizar o que anteriormente se fazia. A sua
etiologia é multifatorial e consequente de uma inter-ligacdo entre fatores genéticos,
psicolégicos, ambientais e sociais, entre outros. Como fatores predisponentes desta afegdo
psicolégica estdo descritos o impacto dos efeitos medicamentosos, organicos, situacionais,

psicoldgicos e os antecedentes psicossociais e espirituais do doente (96).

No estudo identificou-se que o sintoma da depressdo se associou principalmente com
a dor, cansaco, ansiedade, sensa¢do de bem-estar, sonoléncia, ndusea e falta de ar, o que se
correlaciona com a sua fisiopatologia e fatores predisponentes. A patologia que mais se

associou ao quadro depressivo foi a patologia do foro respiratdrio.

Apesar de estar descrito que o tratamento convencional da depressdo ter boa resposta
em cerca de 80% dos casos, verificou-se no presente estudo que os doentes que classificaram
0s seus sintomas depressivos como graves (36%), destes, 38% estavam medicados com um
ISRS (96). Para além disso, também se verificou que foi um sintoma que se relacionou
significativamente com o numero de farmacos crénicos prescritos, ou seja, quanto mais
elevada a sua pontuacdo, mais os doentes estavam polimedicados. Esta discrepancia entre

resultados podera ser devida a uma abordagem limitada por parte dos profissionais de saude a
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este sintoma (sendo a nivel do seu diagndstico, como pelo plano elaborado para o doente) ou

pela baixa adesdo a terapéutica medicamentosa por parte dos doentes.

Os sintomas depressivos nao controlados poderdo ter consequéncias importantes na
vida do individuo, tais como: a deteriora¢cdo da QDV; niveis de dor mais elevados; aumento da
sobrecarga emocional e fisica para a familia; menor eficacia de terapéutica mais agressiva (ex.
guimioterapia); permanéncia hospitalar mais elevada; esperanca de vida mais curta e o risco

de suicidio (96).

Por ser uma patologia eminentemente subjetiva, de modo a poder realizar uma
abordagem abrangente deste quadro, serd primeiramente necessdrio ouvir o doente para
caracterizar a forma de depressdo que estd a afetar o individuo. O tratamento ird
fundamentar-se numa intervencdo ativa que inclui medidas ndao farmacolégicas como a

psicoterapia breve e farmacoldgicas (ansioliticos e antidepressivos) (96).

Sensagdo de bem-estar

A cognicdo de um individuo define-se pela combinacdo entre a sensacao e a percecao.
A sensorialidade, por um lado, permite a integracao de varios tipos de informacao (toque, sons,
etc). No entanto, no momento em que um organismo toma consciéncia do “sentir”, origina-se
a percecdo, elemento que ja ndo pode ser compreendido pela dimensdo estritamente
bioldgica (97). Assim, a sensa¢do de bem-estar de um individuo poder-se-a definir como a

cogni¢do de uma harmonia entre as dimensdes fisicas, psiquicas e espirituais.

No estudo, a perce¢do de bem-estar relacionou-se mais significativamente com a falta
de ar, depressdo, ansiedade, dor, ndusea e cansago. Em termos farmacolégicos, pareceu existir
um beneficio neste sintoma nos doentes que estavam medicados com algum ISRS e também

nos doentes sob terapéutica com opiaceos fortes, como a morfina.

Avaliar a sensacdo de bem-estar podera considerar-se uma abordagem para a
avaliacdo do nivel de sofrimento global do individuo. O sofrimento integra vérios niveis da
experiéncia humana, desde a superestrutura espiritual do individuo, a modulagdo socio-
cultural, o fundamento bioldgico e a envolvente psico-afetiva. Assim, a sua analise permitira
uma maior aproximag¢do as necessidades maiores do doente em fim de vida e dos seus

familiares (97).
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Apetite

O apetite pode ser definido como a “vontade ou prazer que se sente ao comer” (98) e

trata-se de uma caracteristica ou comportamento que estd associado a salde e ao bem-estar.

Em situacdes de fim de vida, trata-se porém de um sintoma que esta habitualmente
comprometido devido ao sindrome de anorexia-caquexia (triada de anorexia, astenia e perda
acentuada de peso), ressentindo-se as suas consequéncias tanto a nivel do doente como dos
seus familiares. A sua etiologia pode ser multifatorial, podendo a falta de apetite ser induzido
pela doenga subjacente, terapéutica ou por anomalias do prdprio metabolismo do doente.
Assim, aquando da sua abordagem, sera necessdrio ter em atenc¢do possiveis fatores

reversiveis e orientar o plano terapéutico para os mesmos (99).

Relativamente a associagdo com outros sintomas, no presente estudo, sé se verificou
uma associacdo entre o apetite e a nausea. Quanto a possiveis efeitos medicamentosos, os
doentes medicados com antiepilépticos e anticonvulsivantes demonstraram menores indices

de apetite.

Sendo que é um sintoma comum, principalmente em doentes em final de vida, é
importante investir na explicacdo do sintoma de modo a promover a adaptacdo do doente e
da familia a esta situacdo. Para o conseguir, é necessario referir regularmente de que a

caquexia nao beneficia de ingestdo alimentar forgada (99).

Sonoléncia

As alteracGes do padrdo do sono podem ser uma das consequéncias de alteracGes
patoldgicas e psicolégicas de doencgas subjacentes. Por sua vez, estas alteracGes irdo provocar
modificagdes no ciclo vigilia-sono que, consequentemente, irdo interferir nos processos vitais e
na vida diurna do doente e dos seus familiares. A hipersonoléncia diurna trata-se entdo de um
sintoma que ndo devera ser desvalorizado, sendo necessario investigar a etiologia subjacente

(100).

A sua etiologia é multifatorial, sendo alguns dos fatores descritos a depressdo,
ansiedade, desordens cognitivas (ex.: delirio), a dor, medicamentos (psicotrépicos, opiaceos),
perturbagdes respiratdrias ou gastrointestinais, a admissdo hospitalar, a deficiente nutri¢do e

0s movimentos periédicos do sono (100).
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No estudo constatou-se que a sonoléncia se associou principalmente a dor, cansaco,
nausea, falta de ar, obstipacao e depressao, dados sobreponiveis com algumas das etiologias

deste sintoma.

Verificou-se também uma associacdo significativa entre doentes com complicacdes
pela diabetes mellitus e queixas de sonoléncia. Esta associacdo poder-se-a dever a
comorbilidades do individuo, tais como a obesidade e a sindrome de apneia do sono, ambos

elementos que dificultam um sono noturno tranquilo e reparador.

Assim, a avaliacdo da sonoléncia devera incluir o levantamento de sintomas nao
controlados, que possam estar relacionados com a doencga (dor, tosse, dispneia, escaras,
disuria, prurido e solugos). Serd necessario explorar a existéncia de um possivel quadro
depressivo, ansioso, de alguma doenca neuroldgica ou mesmo de um quadro de privacao
medicamentosa subjacente. Para além disso, dever-se-a averiguar a existéncia de pesadelos

(com ou sem sinais de delirium) e de suores noturnos (100).

Antes de qualquer intervencdo, é entdo imperativo uma correta avaliacdo e
reavaliacdo da situacdo e do diagndstico deste sintoma, de modo a poder adequar a

abordagem farmacolégica e ndo farmacoldgica que vira a mitigar o sintoma de sonoléncia.

Obstipagdo

A obstipacdo define-se como um “estado patoldgico caracterizado por dificuldade em
defecar, prisdo de ventre, coprostasia” (101), ou seja, um sintoma que varia de acordo com as
diferentes perce¢des dos doentes. Segundo os critérios Rome-Ill, pode-se considerar um
doente do ponto de vista clinico obstipado, quando este refere pelo menos dois dos seguintes
sintomas num periodo de 12 semanas nos ultimos 12 meses: menos de trés movimentos
intestinais por semana; fezes duras em mais de 25% dos movimentos abdominais e sensagdo
de esvaziamento incompleto em mais de 25% dos movimentos intestinais e a necessidade de

manipulacdo digital para facilitar a evacuagao.

Trata-se de uma situagao frequente em doentes oncolégicos, especialmente na fase de
doenga avangada, sendo que aproximadamente 45% dos doentes admitidos em unidades de
CP tém obstipagdo. Assim, é importante que esta seja objeto de prevencdo precoce, de modo

a garantir a melhor QDV ao doente. Os trés mecanismos principais de obstipacdo para os quais
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os profissionais tém de estar alerta é a inducdo por opidides, a patologia neuroldgica (ex.:

compressdao medular ou sindrome da cauda equina) e a obstrucdo intestinal (101).

No estudo realizado, verificou-se uma prevaléncia de 44.5% de obstipacdo (da que
20,7% foi classificada como grave, 5% moderada e 18,8% ligeira) e que os sintomas que mais
se associaram foram as nauseas e a sonoléncia. A maior associa¢do entre obstipacdo e ndusea
poder-se-a justificar pela acumulagdo de fezes no intestino a subsequente pressdo exercida no

sistema gastrointestinal.

Os doentes medicados com metilfenidato, tinham atribuido maiores pontuacdes a
alinea da obstipacdo, o que se podera dever pela acdo dopaminérgica deste farmaco.
Relativamente a associacdo com doencas, as doengcas musculo-esqueléticas foram as que mais
se associaram com a obstipacdo, o que possivelmente se poderd justificar pela falta de

mobilidade consequente a eixo de acdo destas patologias.

Releva-se a importancia de valorizar este sintoma, sensibilizando o doente e a familia
para os beneficios do exercicio fisico, caso este seja tolerado (ex.: deambulacdo). Como
abordagem terapéutica existem medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas. No entanto,
como assunto principal de abordagem, devera constar sempre o velar pela intimidade do
doente, principalmente quando estd acamado, para que a sua obstipacdo ndo seja agravada

pela componente psicogénica (101).

Falta de Ar

A dispneia caracteriza-se como uma sensag¢ao subjetiva angustiante de falta de ar e de
dificuldade respiratdria. Estd descrita uma incidéncia de 48% a 70% deste sintoma, sendo que
as suas diferentes etiologias podem ser agrupadas em trés grandes grupos: consequéncia
direta ou indireta da invasdo local ou disseminagdo metastatica de uma neoplasia; como

consequéncia da terapéutica antineoplasica e outras causas (102).

Para além da identificagdo do sintoma, é necessario avaliar o seu impacto e
consequéncias no doente. Trata-se de uma afecdo que pode afetar o individuo na esfera fisica,
psicoldgica, social e espiritual, podendo causar a “dispneia total” (103). Frequentemente,
trata-se também de um processo ciclico, provocador de panico no individuo, ja que a sensagdo

de falta de ar incita o medo da morte o que, consequentemente, faz aumentar a ansiedade.
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Neste estudo, a sensagdo de falta de ar teve uma prevaléncia de 41.6%, sendo que 14%
das classificacdes no ESAS-r foram superiores ou iguais a 8. Associou-se principalmente a
outros sintomas tais como a dor, cansaco, sensacdo de bem-estar, nausea, ansiedade,
sonoléncia e depressao, sendo que as patologias do foro respiratério foram, por sua vez, as

gue mais significativamente se associaram aos niveis de dispneia.

O plano terapéutico da dispneia incorpora tanto medidas ndao farmacolégicas como
farmacoldgicas, sendo que, primeiramente, terdo de ser abordadas as causas reversiveis. Na
abordagem farmacoldgica, haverd necessidade de avaliar a fase da doenca (inicial ou

avancada), para ser possivel estabelecer a melhor estratégia terapéutica (102).

Ndusea

A nausea fundamenta-se numa ativacdo de limiar baixo do processo do vémito, dando
origem a reagbes de abrandamento ou cessacdo da motilidade gdstrica e retroperistalise do
duodeno. A fisiopatologia de ativacao desse limiar reside na ativacdo de varios estimulos, de
causas e localizacOes diferentes, nomeadamente o cértex cerebral, a Chemotherapy Trigger

Zone, o aparelho gastrointestinal e a area vestibulo-cerebelar (104).

De modo a caracterizar e relacionar o episédio com outros sintomas, é necessario
colher uma cuidada histdria clinica, para determinar a etiologia, e insistir na reavaliacdo. No
estudo realizado, o sintoma da ndusea associou-se maioritariamente a dor, obstipacdo,

cansaco, sonoléncia, falta de ar, depressao, apetite e uma pior sensa¢do de bem-estar.

A toma de metilfenidato associou-se com classificagbes mais elevadas na ndusea,
provavelmente relacionado com o seu efeito dopaminérgico. Quanto as patologias, a musculo-
esquelética foi a que se associou significativamente a uma maior incidéncia de nduseas, o que

podera dever a disfuncdo do sistema nervoso auténomo nestas patologias.

Para um controlo mais eficaz das nduseas, é aconselhado que a estratégia envolva a
estreita colaboracdo de uma equipa multidisciplinar que avalie, identifique problemas,
estabeleca um plano de intervengbes, implemente e avalie os resultados. Para além disso,
trata-se de um sintoma onde as medidas ndo farmacoldgicas sdo de extrema importancia, pelo

gue sera necessario envolver o doente e os seus familiares na sua execugdo (104).
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Parte VI - Conclusao

Neste documento procurou-se contextualizar os CP e a MGF, caracterizando o seu
campo de atuacdo. Para este efeito, a investigacdo conduzida foi realizada de uma forma
abrangente, onde a sintomatologia da doenga organica subjacente foi correlacionada com o
contexto sociodemografico dos doentes e com o seu acesso aos cuidados de saude. Tendo em
conta que todos os participantes ndo estavam atribuidos a um MF, os cuidados de saude

prestados ocorriam a nivel dos CSS.

Tal como ja foi referido, cada especialidade médica dirige-se a um campo de acao
particular, tendo a sua acdo sido desenvolvida em torno do mesmo. Este pode descrever-se
como o elemento que, fundamentalmente, define cada especialidade médica e as diferencia

entre si.

No entanto, a MGF é uma especialidade de proximidade, generalista, holistica,
prestadora de cuidados longitudinais e cujo objeto de trabalho ndo é nada mais do que a
propria consulta. Durante a consulta, o MF tem de realizar uma abordagem do contexto bio-
psico-social do doente para assim chegar ao diagndstico e elaborar o plano para o doente.
Assim, os MF sdo profissionais de salde que necessitam de usar com mestria a sua capacidade
de comunicagdo para conduzir uma consulta médica empatica e resolutéria da desarmonia do
doente. Para além disso, trabalham em equipas interdisciplinares tanto com profissionais de
saude, como com elementos na comunidade, exercendo assim a sua a¢do como gestores de

recursos.

Como ja foi demonstrado anteriormente, a prestacdo de CP também assenta numa
abordagem holistica e empatica, sendo que é necessario integrar o contexto da doenca e o
externo a mesma para elaborar uma estratégia e um acompanhamento eficaz do doente. Para
estes cuidados serem promotores da dignidade do doente, é importante que a sua atuagdo

assente numa boa capacidade de comunicagdo e num eficaz trabalho em equipa.

E possivel assim inferir semelhancas quando se compara o campo de acdo e os
recursos usados em ambas as especialidades. Tratam-se de abordagens amplas,
contextualizadas numa filosofia de atuacdo. Ambas assentam num compromisso com a pessoa,
sendo os cuidados prestados de forma holistica, pois integram o contexto bio-psico-social do
individuo. E dado énfase ao contexto sociocultural do doente e também é dada especial

importancia a familia, fonte inequivoca de apoio, caso esta seja funcional. A visdo global do
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individuo, por sua vez, é facilitadora da avaliacdo e indiciadora de possiveis riscos para o
doente e o contexto que o rodeia, sendo possivel realizar uma atividade mais adequada no

ambito preventivo.

Consequentemente, pode-se concluir que os MF estdo numa posicao privilegiada para
integrar a filosofia dos CP na sua atividade e, pela sua proximidade com a populacdo, serem os

primeiros prestadores deste tipo de cuidados.

No entanto, pela escassez de MF em algumas regides do pais, verifica-se que pode
haver situacdes em que é exigido demasiado a estes profissionais de salde. Para além das
extensas listas de utentes de cada MF, estes necessitam também de responder a situagdes
clinicas, burocraticas e organizativas. Assim, torna-se dificil para estes profissionais de saude
conseguirem organizar a sua atividade clinica para simultaneamente acompanhar e prestar CP

condignos a doentes no domicilio.

Demonstrou-se na literatura recolhida que a formacdo pds-graduada em CP e o
estabelecimento de equipas especializadas prestadoras de CP (que colaborem ativamente com
os MF a nivel de consultadoria e de seguimento dos doentes), sdo elementos facilitadores e
impulsionadores de uma maior prestacao de CP pelos MF, desfazendo possiveis receios deste

grupo profissional.

A aplicacdo de escalas para avaliacdo destes doentes mostrou ser uma abordagem
benéfica. O uso do ESAS-r demonstrou ser um instrumento util para caracterizar a
sintomatologia dos doentes e uma ajuda importante na elaboracgdo e definicdo das prioridades
de acdo. Dado que os sintomas se fundamentam numa base multifatorial, verificou-se também
a importancia da necessidade de avaliar o contexto sociodemografico e o apoio familiar

disponivel para estabelecer o plano mais adequado para o doente.

Tendo em conta a evolug¢do demografica, com o subsequente aumento da prevaléncia
de doencgas crénicas para as que atualmente ndo é possivel oferecer tratamento curativo,
torna-se impreterivel os profissionais de salde terem os conhecimentos necessarios para
oferecer um adequado controlo sintomatico, desde o momento do diagndstico. Dado que o
exercicio da medicina se assenta tanto no ambito objetivo como subjetivo, para a prestacdo
dos cuidados é necessario que o médico tenha um bom conhecimento de si mesmo, das suas
capacidades e limitacdes, de modo a que os seus sentimentos ndao sejam promotores do
estabelecimento de juizos de valor que, consequentemente, irdo contaminar a relagdo

médico-doente. O médico devera ser um dos recursos, integrado numa equipa multidisciplinar

65



que inclui profissionais de saude, a familia e a comunidade na qual o doente se insere. A
integracdo da vontade e do contexto bio-psico-social do doente no plano terapéutico ira
permitir velar pela sua dignidade e estabelecer, em conjunto com o mesmo, a orientacao
desejada, proporcionando-lhe a melhor QDV possivel, dentro das circunstancias de cada

momento.
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ANEXO | — Quadros de Dados

Quadro XVII - Distribuicdo dos participantes por género
Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
F 59 58,4 58,4 58,4
Variavel M 42 41,6 41,6 100,0
Total |101 100,0 100,0
Quadro XVIII - Distribui¢ao etaria
N Minimo Maximo [Média Desvio
padrdo
Idade 101 18 95 67,13 15,414
Quadro XIX - Distribui¢do segundo o indice de Barthel
N Minimo | Maximo Média Desvio padrao
Barthel 101 0 100 86,24 28,735
Quadro XX — Obitos ocorridos durante o periodo de estudo
Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
0 94 93,1 93,1 93,1
Variavel 1 7 6,9 6,9 100,0
Total 101 100,0 100,0
(Legenda: Obito, Ndo -0; Sim-1)
Quadro XXI — Distribuicao do local dos débitos
Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
94 93,1 93,1 93,1
» 4 4,0 4,0 97,0
Variavel
3 3,0 3,0 100,0
Total 101 100,0 100,0

(Legenda: Domicilio - D; Hospitalar - H)
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ANEXO Il = FArmacos Usados no
Controlo Sintomatico

Quadro XXII- Terapéutica com short-acting beta-agonist (SABA) ou short-acting muscarinic

antagonist (SAMA)
Frequéncia Percentagem Percentagem Percentagem
valida cumulativa
100 99,0 99,0 99,0
Variavel 1 1,0 1,0 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXIII- Terapéutica com long-acting beta2 agonist (LABA) ou long-acting muscarinic

antagonist (LAMA)
Frequéncia Percentagem Percentagem Percentagem
valida cumulativa
96 95,0 95,0 95,0
Variavel 1 5 5,0 5,0 100,0
Total 101 100,0 100,0
Quadro XXIV- Terapéutica com corticoide inalado
Frequéncia Percentagem Percentagem Percentagem
valida cumulativa
100 99,0 99,0 99,0
Variavel 1 1 1,0 1,0 100,0
Total 101 100,0 100,0
Quadro XXV- Terapéutica com ISRS
Frequéncia Percentagem Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
77 76,2 76,2 76,2
., 1 21 20,8 20,8 97,0
Variavel
2 3 3,0 3,0 100,0
Total 101 100,0 100,0
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Quadro XXVI - Terapéutica com BZD

Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
vélida cumulativa
82 81,2 81,2 81,2
Varidvel 1 19 18,8 18,8 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXVII - Terapéutica com triciclicos e afins

Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
96 95,0 95,0 95,0
Varidvel 1 5 5,0 5,0 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXVIII - Terapéutica com antipsicéticos

Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
vélida cumulativa
94 93,1 93,1 93,1
Varidvel 1 7 6,9 6,9 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXIX - Terapéutica com paracetamol

Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
93 92,1 92,1 92,1
Variavel 1 8 7,9 7,9 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXX - Terapéutica com anti-inflamatdrios ndo esteroides (AINE)

Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
98 97,0 97,0 97,0
Variavel 1 3 3,0 3,0 100,0
Total 101 100,0 100,0




Quadro XXXI - Terapéutica com antiepilépticos e anticonvulsivantes

Frequéncia Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
90 89,1 89,1 89,1
Varidvel 1 11 10,9 10,9 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXXII - Terapéutica com tramadol

Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
vdlida cumulativa
Variavel 101 100,0 100,0 100,0

Quadro XXXIII - Terapéutica com morfina

Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
vélida cumulativa
97 96,0 96,0 96,0
Variavel 1 4 4,0 4,0 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXXIV - Terapéutica com fentanilo

Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
97 96,0 96,0 96,0
Variavel 1 4 4,0 4,0 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXXV - Terapéutica com corticoide oral

Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
vélida cumulativa
99 98,0 98,0 98,0
Variavel 1 2 2,0 2,0 100,0
Total 101 100,0 100,0

Quadro XXXVI - Terapéutica com metilfenidato

Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem

valida cumulativa
99 98,0 98,0 98,0
Variavel 1 2 2,0 2,0 100,0

Total 101 100,0 100,0




Quadro XXXVII - Terapéutica com metoclopramida

Frequéncia | Percentagem | Percentagem | Percentagem
valida cumulativa
100 99,0 99,0 99,0
Variavel 1 1,0 1,0 100,0
Total 101 100,0 100,0
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ANEXO Il - Questionario

Dados do utente (a ser preenchido pelo profissional de satde)
Sexo:M / F

Idade:

Estado civil:

a) Solteiro b) Casado c) Viuvo d) Outro
HabilitagOes literarias:
a) Analfabeto b) 1°ciclo ¢) 2° ciclo d) 3°ciclo e) Secundario

f) Técnico-profissional @) Licenciatura h) Mestrado, Doutoramento

Rendimento (mensal):

a) <500€ b) entre 500€ e 1000€ c) >1000€

Doenca principal:

Duracao da doenca: meses
Tem cuidador principal?

a) Sim b) Necessita, mas néo tem ¢) Nao necessita

Nomeie as especialidades hospitalares/ECCI onde o utente é acompanhado:

Medicacao crénica:

A folha que se segue é para ser entregue ao participante para o proprio preencher
durante a consulta.



ESCALA DE AVALIACAO DE SINTOMAS DE EDMONTON (ESAS-R)

Por favor, circule o numero que melhor descreve como se sente neste momento

Sem dor

0123456738910

Pior dor possivel

Sem cansago

(falta de energia)

Pior cansaco possivel

Sem sonoléncia

(sentir-se com sono)

Pior sonoléncia possivel

Sem nausea

Pior nausea possivel

Com apetite

Pior falta de apetite

possivel

Sem falta de ar

Pior falta de ar possivel

Sem depresséao

(sentir-se triste)

Pior depressao possivel

Sem ansiedade

(sentir-se nervoso)

Pior ansiedade possivel

Com bem-estar
(como se sente na maior

parte do tempo)

Pior mal-estar possivel

Sem

(outro problema, por ex.

prisdo de ventre)

Pior

possivel
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(a ser preenchido pelo profissional de saude)

SHORT MENTAL STATUS QUESTIONNAIRE

RESPOSTA CORRETA

RESPOSTA INCORRETA

1. Em que dia, més e ano
estamos?

2. Em que dia da semana
estamos?

3. Como se chama este lugar?

4. Qual é o seu numero de
telefone?

5. Que idade tem?

6. Qual a sua data de
nascimento?

7. Quem é o atual presidente?

8. Quem foi o anterior
presidente?

9. Qual € o nome de solteira da
sua mée?

10. Consegue contar de trés em
trés de 20 para 17?

Indice de Barthel:

(ver folha seguinte se nao estiver disponivel ho SClinic©)
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indice de Barthel

1.Alimentagdo

T 1 L Q10
Precisa de alguma ajuda (por exemplo para cortar 0s alimentos) ........ocoveeierececinee e enere e as

IDEBR TG v smmsvmnsmmmssessss s A S s ao

2.Transferéncias

T ey e TG TS om0 N s S e Q15
PSS el BRI AL e i e T i s e e e 0 aio
Necessita de ajuda de outra pessoa, mas N30 CONSELUE SENAT-SE 1.veevvrrerreeeirierieeee e e s re e s as

Dependente, nfo tem equilibrio SENEAA0 ......ooveie it s Qo

3.Toalete

Independente a fazer a barba, lavar a cara, lavar 08 dentes.........covveirevi i as

Dependente, ficesssitade alguma ajudi. ...covmmmmmmsiiommimmimess i s ao

4. Utilizacao do WC

T D T e S s sy o D T T A A R aio
PieEisad e Al DTS e i s i e T s e e e e 1 as

DD O TR s vuvnsvssmnsnsisssimmmmms iy s S o P B Vi A S s ao

5.Banho

Toma banho s6 (entra ¢ sai do duche ou banheira sem ajuda) ........coevviiiininin e, as

Dependente, necessita de alguma ajuda ........coooieiiiiiin i s Qo

6. Mobilidade

Caminha 50 metros, sem ajuda ou supervisiio (pode usar ortoteses) .....ouvvreeevvereenirereceiie e ais
Caminha menos de 50 metros, com pouca ajUda ......cocoviieiiii i Q1o
Independente, em cadeira de rodas, pelo menos 50 metros, incluindo esquinas..........coooeveeveienene as

TITHONIE L s susmsosns s s vovosaswamsmoana s ssoeowsm o o400 i 54 3 503 A G SR SRR ao

7.Subir e Descer Escadas

Independente, com ou sem ajudas tECNICAS . ..ovviveririiriere et s s e Q10
PREEIS R d SR O Bl v eos s s S s Sk ST s S s s s S S s S as

D e BB ccsvsnnsmmmns o s s e e B R R S uo

8.Vestir

I P EHHETI s v s s e A L A TS aio
BOT AU Ao o e e S S A e e S e as

T OSSN ] i i W S B s M N TR M B e s B s Qo

9.Controlo Intestinal

Controla perfeitamente, sem acidentes, podendo fazer uso de supositorio ou similar.................... Q10
D e o1 —h—— as

Incontinente ou precisa de USE de CHSIEIES .....ooveiiiiee i ao

10.Controlo Urinario

Controla perfeitamente, mesmo algaliado desde que seja capaz de manejar a algdlia sozinho ...... Q10
Acidente ocasional (MAXIMO WMA VEZ POI SEMANAY . .o.ve.vuveueerrieerersesissereeseesesnsessessssesessessesssssssseses Qs
Incontinente, ou algaliade sendo incapaz de mangjar a algalia $0ZINhO ....cooveveivicinii i ao
TOTAL |
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ANEXO IV — Consentimento Informado

FORMULARIO DE INFORMAGAO E
CONSENTIMENTO INFORMADO

TiTULO DO PROJETO DE INVESTIGACAO: Prevaléncia de Sintomas nas Doencas Avangadas
nos Cuidados de Saude Primarios

INVESTIGADOR COORDENADOR

CENTRO DE ESTUDO

INVESTIGADOR PRINCIPAL Ana Nunes Barata

MORADA Rua Dona Branca Saraiva de Carvalho, 9C
2845-452 Amora

CONTACTO TELEFONICO 969175794

NOME DO UTENTE

(LETRA DE IMPRENSA)

E convidado(a) a participar voluntariamente neste estudo por padecer de uma doenca

progressiva em fase avancada.

Este processo é chamado consentimento informado e descreve a finalidade do estudo, os
procedimentos, os possiveis beneficios e riscos. A sua participagdo poderd contribuir para

melhorar o conhecimento sobre o controlo sintomatico em utentes com doenga progressiva
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em fase avancada que se encontrem sem acompanhamento dum médico de familia.

Receberad uma cépia deste Consentimento Informado para rever e solicitar aconselhamento de
familiares e amigos. O Investigador ird esclarecer qualquer duvida que tenha sobre o termo de

consentimento e também alguma palavra ou informacdo que possa nao entender.

Depois de compreender o estudo e de nao ter qualquer duvida acerca do mesmo, deverd
tomar a decisdo de participar ou ndo. Caso queira participar, ser-lhe-a solicitado que assine e
date este formulario. Apds a sua assinatura e a do Investigador, ser-lhe-a entregue uma cdpia.

Caso ndo queira participar, ndo haverd qualquer penalizacdo nos cuidados que ira receber.

1. INFORMACAO GERAL E_OBJECTIVOS DO ESTUDO

Este estudo ird decorrer na Unidade de Internos da Amora em colaboracdo com o
Agrupamento de Centros de Saude (ACES) Almada-Seixal com o objetivo de determinar o
controlo sintomdtico em utentes com patologia avancada que se encontrem sem

acompanhamento dum médico de familia.

Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Faculdade Medicina da Universidade de
Lisboa (FMUL) e pela Comissdo de Etica para a Saude da ARS LVT de modo a garantir a
protecdo dos direitos, seguranca e bem-estar de todos os doentes ou outros participantes

incluidos e garantir prova publica dessa protecgao.

Como participante neste estudo tera os mesmos beneficios de acompanhamento médico do

gue os outros utentes frequentadores da Unidade de Internos (UIN).

Este estudo tem por objetivo(s) a descricdo da sintomatologia de utentes com doenca
progressiva em fase avangada que se encontrem sem acompanhamento dum médico de
familia. Com esta definicdo, o estudo podera a vir a ser util no reforco do alerta e no

planeamento das politicas de saude nos Cuidados de Saude Primarios em Portugal.
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2. PROCEDIMENTOS E CONDUCAO DO ESTUDO

2.1. Procedimentos

Historia clinica

O investigador ira recolher alguns dados sdcio biograficos e ird realizar uma revisdao da sua

histéria médica recente e registara a sua medicagao.

Aplicagao de questionadrios

O investigador ird entregar-lhe para seu preenchimento a versao traduzida do “Edmonton
Symptom Assessment Scale” (escala internacionalmente validada para avaliacdo dos seus

sintomas).

Sequencialmente, o investigador ir-lhe-a fazer perguntas de acordo com questiondrios

internacionalmente validados. Serao feitas perguntas sobre:

- Estado cognitivo (parte de uma escala chamada em inglés “Short Mental Status

Questionnaire”);

- Atividades de vida diaria (indice de Barthel).

2.2. Momento de execucao do estudo

Este estudo sera realizado na primeira consulta com o médico.

2.3. Tratamento de dados/ Randomizacdo

O seu nome ndo constard, sendo substituido por um cdédigo alfanumérico (conjunto de

numeros e letras). Assim a sua privacidade sera respeitada.

86



3. RISCOS E POTENCIAIS INCONVENIENTES PARA O UTENTE

A informacdo sera guardada de forma andénima, pelo que ndo existirdo riscos ou potenciais

inconvenientes para si.

4. POTENCIAIS BENEFICIOS

Os seus sintomas se estiverem descontrolados serdo tratados e aliviados.

Através da participacao no estudo, podera contribuir ativamente para uma melhor planificacao
dos recursos de saude no pais, ndo sé referente a alocacdo de recursos humanos, como

também as necessidades formativas dos mesmos.

Os utentes identificados serdo posteriormente sinalizados ao ACES como prioritdrios para

integrarem uma lista de um médico de familia assim que possivel.

5. NOVAS INFORMACOES

Ser-lhe-3 dado conhecimento de qualquer nova informacdo que possa ser relevante para a sua

condicdo ou que possa influenciar a sua vontade de continuar a participar no estudo.

6. PARTICIPACAO/ ABANDONO VOLUNTARIO

E inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo. Pode retirar o seu
consentimento em qualquer altura sem qualquer consequéncia para si, sem precisar de
explicar as razdes, sem qualquer penalidade ou perda de beneficios e sem comprometer a sua
relacdo com o Investigador que lhe propde a participacdo neste estudo. Ser-lhe-a pedido para

informar o Investigador se decidir retirar o seu consentimento.

O Investigador do estudo pode decidir terminar a sua participagdo neste estudo se entender
que ndo é do melhor interesse para a sua saude continuar nele. A sua participa¢do pode ser
também terminada se nao estiver a seguir o plano do estudo, por decisdao administrativa ou
decisdo da Comissdo de Etica. O médico do estudo notificd-lo-4 se surgir uma dessas

circunstancias, e falara consigo a respeito da mesma.
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7. CONFIDENCIALIDADE

Sem violar as normas de confidencialidade, sera atribuido ao Investigador acesso aos registos
médicos para verificagdo dos procedimentos realizados e informagdo obtida no estudo, de
acordo com as leis e regulamentos aplicaveis. Os seus registos manter-se-d3o confidenciais e
anonimizados de acordo com os regulamentos e leis aplicdveis. Se os resultados deste estudo

forem publicados a sua identidade manter-se-a confidencial.

Ao assinar este Consentimento Informado autoriza este acesso condicionado e restrito.

Pode ainda em qualquer altura exercer o seu direito de acesso a informacdo. Pode ter também
acesso a sua informacdo médica diretamente ou através do seu médico neste estudo. Tem
também o direito de se opor a transmissdo de dados que sejam cobertos pela

confidencialidade profissional.

Os registos médicos que o identificarem e o formulario de consentimento informado que
assinar serdo verificados para fins do estudo e regulamentares pelo investigador. A Comissdo
de Etica responsdvel pelo estudo pode solicitar o acesso aos seus registos médicos para
assegurar-se que o estudo estd a ser realizado de acordo com o protocolo. Ndo pode ser
garantida confidencialidade absoluta devido a necessidade de passar a informacdo a essas

partes.

Ao assinar este termo de consentimento informado, permite que as suas informacdes médicas
neste estudo sejam verificadas, processadas e relatadas conforme for necessario para

finalidades cientificas legitimas.
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Confidencialidade e tratamento de dados pessoais

Os dados pessoais dos participantes no estudo, incluindo a informacdao médica ou de saude

recolhida ou criada como parte do estudo, tais como registos médicos, serdo utilizados para

conducado do estudo, designadamente para fins de investigacao cientifica.

Ao dar o seu consentimento a participacdo no estudo, a informacdo a si respeitante,

designadamente a informacao clinica, sera utilizada da seguinte forma:

1.

O investigador recolherd e utilizard os seus dados pessoais para as finalidades acima
descritas.

Os dados do estudo, associados as suas iniciais ou a outro cddigo que ndo o (a)
identifica diretamente (e ndo ao seu nome) serdo registados pelo investigador, que os
utilizara para as finalidades acima descritas.

Os dados do estudo irdo ser associados as suas iniciais ou a outro cédigo que nao

permita identifica-lo(a) diretamente.

A sua identidade ndo sera revelada em quaisquer relatérios ou publicagdes resultantes
deste estudo.

O investigador, com acesso aos seus dados pessoais, estd sujeito a sigilo profissional.
Nos termos da lei, tem o direito de, através do investigador envolvido no estudo a
solicitar o acesso aos dados que lhe digam respeito, bem como de solicitar a retificacdo
dos seus dados de identificacao.

Tem ainda o direito de retirar este consentimento em qualquer altura através da
notificacdo ao investigador, o que implicard que deixe de participar no estudo. No
entanto, os dados recolhidos ou criados como parte do estudo até essa altura que nao
o(a) identifiquem poderdo continuar a ser utilizados para o propdsito de estudo,
nomeadamente para manter a integridade cientifica do estudo, e a sua informacdo
médica ndo sera removida do arquivo do estudo.

Se ndo der o seu consentimento, assinando este documento, ndo podera participar
neste estudo. Se o consentimento agora prestado nao for retirado e até que o faga, este
serd valido e manter-se-a em vigor.

Os seus dados serdo destruidos um ano apés conclusdo do estudo.
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NAO ASSINE ESTE FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS QUE TENHA
TIDO A OPORTUNIDADE DE PERGUNTAR E TER RECEBIDO

RESPOSTAS SATISFATORIAS A TODAS AS SUAS PERGUNTAS.

CONSENTIMENTO INFORMADO

De acordo com a Declaragao de Helsinquia da Associacdo Médica Mundial e suas atualizagdes:

1. Declaro ter lido este formuldrio e aceito de forma voluntaria participar neste estudo.

2. Fui devidamente informado(a) da natureza, objetivos, riscos, duracdo provavel do

estudo, bem como do que é esperado da minha parte.

3. Tive a oportunidade de fazer perguntas sobre o estudo e percebi as respostas e as

informagdes que me foram dadas.

A qualqguer momento posso fazer mais perguntas ao médico responsdvel do estudo.
Durante o estudo e sempre que quiser, posso receber informacdo sobre o seu
desenvolvimento. O médico responsavel dara toda a informacgdo importante que surja

durante o estudo que possa alterar a minha vontade de continuar a participar.

4. Aceito que utilizem a informacao relativa a minha histéria clinica no estrito respeito do
segredo médico e anonimato. Os meus dados serdo mantidos estritamente

confidenciais. Autorizo a consulta dos meus dados apenas pelo investigador.

5. Aceito seguir todas as instrucdes que me forem dadas durante o estudo. Aceito
colaborar com o médico e informa-lo(a) imediatamente das alteracdes do meu estado

de saude e bem-estar.
6. Autorizo o uso dos resultados do estudo para fins exclusivamente cientificos.

7. Aceito que os dados gerados durante o estudo sejam informatizados pelo investigador

e destruidos apés um ano de conclusdo do estudo.

Eu posso exercer o meu direito de retificacdo e/ ou oposicdo.
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8. Tenho conhecimento que sou livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem ter

de justificar a minha decisdo e sem comprometer a qualidade dos meus cuidados

médicos.
Nome do
Participante
Assinatura :
Data: /. /

Nome de Testemunha / Representante

Legal:

Assinatura:

Data: / /

Confirmo que expliquei ao participante acima mencionado a natureza, os objetivos e os

potenciais riscos do estudo acima mencionado.

Nome do

Investigador:

Assinatura:

Data: / /
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NAO ASSINE ESTE FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS QUE TENHA
TIDO A OPORTUNIDADE DE PERGUNTAR E TER RECEBIDO

RESPOSTAS SATISFATORIAS A TODAS AS SUAS PERGUNTAS.

CONSENTIMENTO INFORMADO
(cépia para o participante/representante)

De acordo com a Declaragao de Helsinquia da Associacdo Médica Mundial e suas atualizagdes:

1. Declaro ter lido este formuldrio e aceito de forma voluntaria participar neste estudo.

2. Fui devidamente informado(a) da natureza, objetivos, riscos, duracdo provavel do

estudo, bem como do que é esperado da minha parte.

3. Tive a oportunidade de fazer perguntas sobre o estudo e percebi as respostas e as

informagdes que me foram dadas.

A qualqguer momento posso fazer mais perguntas ao médico responsdvel do estudo.
Durante o estudo e sempre que quiser, posso receber informacdo sobre o seu
desenvolvimento. O médico responsdavel dara toda a informacgdo importante que surja

durante o estudo que possa alterar a minha vontade de continuar a participar.

4. Aceito que utilizem a informacao relativa a minha histéria clinica no estrito respeito do
segredo médico e anonimato. Os meus dados serdo mantidos estritamente

confidenciais. Autorizo a consulta dos meus dados apenas pelo investigador.

5. Aceito seguir todas as instrucdes que me forem dadas durante o estudo. Aceito
colaborar com o médico e informa-lo(a) imediatamente das alteracdes do meu estado

de saude e bem-estar.
6. Autorizo o uso dos resultados do estudo para fins exclusivamente cientificos

7. Aceito que os dados gerados durante o estudo sejam informatizados pelo investigador

e destruidos apés um ano de conclusdo do estudo.

Eu posso exercer o meu direito de retificacdo e/ ou oposicdo.
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8. Tenho conhecimento que sou livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem ter

de justificar a minha decisdo e sem comprometer a qualidade dos meus cuidados

médicos.
Nome do
Participante
Assinatura :
Data: /. /

Nome de Testemunha / Representante

Legal:

Assinatura:

Data: / /

Confirmo que expliquei ao participante acima mencionado a natureza, os objetivos e os

potenciais riscos do estudo acima mencionado.

Nome do

Investigador:

Assinatura:

Data: / /
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ANEXO V — Grelhas de Recolha de

Dados

+ local | nome
Estado
civil

Sexo
Idade

Hab.
Literarias

Rendimento

Duragao

(mensal) Doenca doenga Cuidador

Especialidades

Broncodilatadores

SABA/SAMA LABA/LAMA COR

ESAS

Dor | Cansago | Sonoléncia | Nausea | Apetite

Falta de ar

Depressao | Ansiedade

Bem-estar | Obstipacao

SPMSQ
Barthel
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ANEXO VI — Autorizacoes

1) Diretor Executivo do ACES Almada-Seixal

DECLARACAO

Para os devidos efeitos se declara que o ACES de Almada-Seixal se
compromete a assegurar as condigdes necessarias para uma boa execucdo
do projeto "Prevaléncia de Sintomas nas Doengas Avangadas nos Cuidados
de Salde Primarios”, de acordo com o programa e plano de trabalhos

propostos.
Amora, 5 de marg¢o de 2015

O Diretor Executivo do ACES Almada Seixal

vt Gwewy
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2) Presidente do Conselho Clinico e de Saude do ACES Almada-Seixal

v GOVERNO DE
ars/lyr © B
V20 04 AL

A Ak e

DECLARACAO

Para os devidos efeitos, confirmo a disponibilidade da equipa UIN Amora, integrada na
UCSP de Amora no ACES Almada Seixal, para a realizagéo do estudo no &mbito do
mestrado em Cuidados Paliativos, promovido pela Dra Ana Nunes Barata.

Amora, 06 de Margo de 2015

1[\/1{1;7? N

Maria da Luz Pereira

Presidente do Conselho Clinico e de Saide
do ACES de Almada/Seixal
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3) Comissdo de Etica da ARS LVT

o
6 s
arsllvt =
AARA ML e e
Exma. Senhora
Dr. 2 Ana Nunes Barata
n I il.com
c/c:
Sua Referdndia Sua Comunicagso de Nossa Referéncla Data
11193/CES5/2015 10-07-201%

Assunto: "Prevaléncia de Sintomas nas Doengas Avang¢adas nos Culdados de Sadde Primdrios.”

A Comissio de¢ Etica para a Saude da ARSLVT apreciou na sua reunido da Secg3o de Investigagdo do
dia 10-07-2015, o projecto mencionado em epigrafe, tendo deliberado um parecer favordvel.

Declaragdo de conflito de interesses: Nada a declarar

O Conselho Directivo, atento ao teor do parecer emitido por aquela Comisslio, entende estarem
reunidas as condigBes para a sua concretizacdo.

Com os melhores cumprimentos,

QO Vice - Presafntc do Conselho Directivo

i

Luis Pisco

Ay, Estados Unidos da Améic 1°75-77, 1749-096 Lsboa
Ted, 4351 218 424 00 | Fax, <351 218 499 723
geraliforshtmin-saudept | www.ansivimin sade gt
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4) Comissdo de Etica do CHLN

.-Nam ACADEMICO Qi ¥ AR T

DE MEDICINA DE LISBOA

Procisar]

Prod e ik Presis Wigal Exma, Senhora

Veatremsorie Dra. Ana Sofia Nunes Barata

Nt Bows Mave (e 7 v s Largo Pedro Correia Marques, N? 2 - 10° Dt°
mn 1500-488 LISEOA

Bon don Lwns Fgnanem

Pl Dwhin Mot Lot Gascn

Fatw fmwenes farmese

Pl Dwdern Mababda Viowre

WMot (e Moss dn Grmos Pubine

D Miws Wiguel fhuse

Pt Oowrw 1080 Foder Laserde

Pyl Gowine Lolhe Livwa

Prt Dosoes Vars 00 Gae et

3 Semw Leante Mond o in

ot Drwine bt Lk Dudl Sans Lisboa, 3 de Novemstiro de 2015

Nosaw Hef*, N* 161715

Assunto:  Projecto de [nvestigagdo “Prevalincia de sintomas nas doengas avancadas nos
Cuidados de Satde Primdrios”™

Relator - Mestre Eaf™. Graga Roldio

Pela presente informames que o projecto citado em epigrafe. o realizar no dmbito do Cursoe
de Mestrado wm Cuidados Paliatives da Faculdade de Medicina da Unlversidade de Lishoa,
obteve. ma reunido reatizada em 14 em Outubro de 2015, parecer favordvel da. Comissdo de

£tica,

Com &3 melhores cumprimentos,

O Presidente da Comissio de Etica do CAML

.y, | )
| i \m\(m{
Pro& dou(or Jase Plgrulu '@}guel
|

m&!ﬁnﬁﬁﬁm MA DE LISSOATCHLNFMULINM)

Secrerariador Ang Cristieg Fimentel Neves e Patrics Fernarde

Tel - 21 78054 05: Fax - 21 780 56 %O Alarwda das Lishat oo Torms, 117
Ax. Professse Lgas Nonk 1765-001 USKOA
1849035 USIOA e e ot Tol 217 S4B 000 - Fan 217 5482
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5) Comissao Nacional de Prote¢ao de Dados

Prosesss H* SHatH1S | "

‘J.l'.

iﬁfﬂﬁiﬁwﬂm
O BROTROCAO B s

AUTORIZAGAD N.'i’);??ﬁmﬂs

. Pedido

Ara Safia Gaspar & Paive Munes Barsla nofificou 3 Comissiio Macionad de Protecgis
de Dados (CHPD} um tralemenlo da dedos pessoais com a inalidede de elabarar um
esludy sobre Pravalénels de Sintomas nas Doengas Avancedss nos Cuidadeos de
Eadde Primarios ™.

0 abjelive deste estudo consita am comparar &2 sllragies clinicas @ hislolégicas na
palke humena com campo de cancanzagio om doentes que fEzem terapdulica com
foioliase afraveés de Erylolons AK-MMSC versws doantas qua usam um probafor solar
contrak.

Esle gabudo decormard fa Uridade de inermas da Amora em colobaracss com o
Agrupamania de Ceniros de Sadde Alnada-Seical, com o chjativo de determinar o
conlrele sintbomatico em doantes com patologia avancada que se enconirem sem
goompanhamanta da wn médioa de famila,

A paricpacds no esluds consislird A recolha dos dedos pein metdico assisiana,
investgadar no esucd, Ne MR do acompantamants cifico da doenca.

O dados serde recalhidos num “cademo de mecolha de dados®, no qual ndo ba
idanificacao noming! da Mular, serdo aposto um cédige de doenée. A chave desta
codificacio 54 pode ser conhecids do madicn Pvesligadar.

(s desfinatdios s&a ainda informados sabre a natureza facuttalive da sua parlicioacso
r garamila da confidencialidade no rsamento, caso decidam paricipar, recolhendo o
megicn assistenhainvestigadsn o seu corsentimento mformads para o afaio.

Rua de S0 Besita, 148-3° »+ 1200-821 LISROA EEIELTED

Tel: 213 928 400 Faz: L3976 B3 LI A PRIGLCIDAGE
e, pl Bl ddmin s 0 da 11 b



Frocaees: WY &1 S

& CHPD ji 22 pronunsciou ra sea Deliberagio n® 22772007 scbre o anquadramente
Iegal, of fundamentas die legtmidade, o principios anentadoms para o camein
cumgrimento da, bem como as condigies gerais aplicéyeis ao Iratameanta de dados
pesacdis para & finaldade de esludos de investigacso na draa da asdos,

Farque am grende pame raferentes & wida prvads @ também & salde, os dedos
recalhidos pala requenenbe m a nebureza de sensiveis, nos termas do disposio no n.®
1 dao artiga 7.7 da Lei n.® 670, de 26 de Oububro {Lei de Protecio de Dadas - LPD).

Em regra, o tralamento de dados sensiveis @ proibido, de acorda com o disposto no
1 do arligs 7.7 da LPD. Todavia, nes teemos 8o n° 2 4o masma artiga, o iralamente
de dados da vida privada e de sadde ¢ pemitica, quando haja uma dispasigio legal
que comsagre esse fratamenio de dadeos, quando por molives de inleresse pablico
importante o tatamenta for ndispensdvel ap exercicio das alfuictes legais au
astahuiéries 00 seu responsanal oU quandg o Tiuler dos dades ivar presiade o sau
conserimantia,

Wap csiando preenchidas as duss primeiras condiplies de legitimidads, o fundamenis
de legiimidade s pade basaarss no conserdimena dos tiulares dos dades ou dos
represantanies legais, quando os fulares dos dedos sajam incepazas.

Asgim, & necossano o econseniimento copresso do tiulars, ontondando-se par
oorsandrmenta qualquer manifestacio de vonlade, lvee, aspecfics & informeads, nos
termas da qual o lular sceila qua oe saus dades sajam obialo de ratameanta dcf. arigo
35 glinea K, da LPD) o gusl deve ser obfido abravaes de uma “declaracso de
cansansmenta infomada” onda saja wlilzada uma linguagem clara r acessivel

Moz larmos do arigo 1009 da LPD, & declragda de consanlimants tem de conler a
idantificacss do reapansdvel pelo trataments @ & finaldade do tratamanis, davendo
anda conter informagio sobre 8 exis¥nce ¢ as condches do dielo de aoesso e de
redficacia por parie do respetivo tiuar,

2

Fuma de 530 Benlo, 148-3° « [200-821 LISEOW
Tel-213 928 400 Fax: 213976812 LIMHA PRIVAGIDADE
worw, enpal. pt Dien iheis dus Wik 130

J,I!'—
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Frooessc M ¥ &1 S8I2015 I a

CIMTSSAC N CRENAE
D PROTRCCAC OF DADCS

s tihdaras dos dacdses, de acorda com a declaragio ta consenlimanss Indermado junla
a0s aulos, apliom A5 sUaE aseinsluras na mesma, deste modo salistazendn ms

Bxigincias legais.

Cabe ap Irvasligador asssgurar & confidenciaddade dos dedos pessoels & da
informagho Iratada, conforma o eslaluids na alines @) do artigo 107 da Lel n®
213014, de 18 de abril {Lei da investigecso clinica).

Assim, apenss poderSo ler acesso sos registos médioos anigingls o médico assistana
& um monior, (nos Wimos o athpe 11.° da Lel da imestigagiio clinlga), @ apanas na
medida do esirilamente necessérn, ambam recaindo sobre esla & ohrigagio de
confhckancialia e,

& informacao traleds 4 recolhida da forma lisla (adiga 55, n® alinea & da Lol n?
67788}, para firalidades deleminadss, axplichses & leagitimes (of. alinea &) da masmo
artigo) & no & axcessiva,

O fundamarin de Bgitimidads & o coaentimeanta sxprasse do lilukar dos dadas,

. Conclesio

Aggim, nos lernos das dispesicées conjugedas do n? 2 do afigo T2, n® 1 do afige
7.5, glinea & do n? 1 do adige 287 a arfige 30," da Led da Prateglo de Dados, com
8% concdiChes a imiles xadoes na refenda Delberacio n® 2272007, que se dio aqu
par reproduzicos a que fundamentam eta decisio, auborza-s= o refamenio de dados
supvar refernica, consignanoo-sa o sagulnte:

Responadval pals tratermants: Ana Sofia Gaspar de Ppia Nunes Barata;

Finalidade: estudo soore “Frevalénea de Sinlemas nas Dosncas dvangadas nos
Cudadas de Sadde Priméiies =

Calegora da Dados pessanis ratados: cddign do pardlcpants; género; idade; estado
civil; habiliacies Werdrizs; rendimenio mensal; duacio da doangs; exksincs de

B do Sdo Bente, 148-3% « [200-B2] LISEA 2 XGX 00 I
Tel: 213928400 Fax: 213 976812 LINHA FRIVACIBADE
mm:d [k il dan W dei 13 10
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Arpoossn MUY 1962006 | 4

MBS0 A CRONAL

DE FROTECCAQ DB R4S
auiksdor prindipal; lisia de probdemes erdnicos da sadde; isla de medicacso; sscala de
avaliache de sinlomas de Edmonion; Shar Ments' Siehes Juestioniaie, Escala de
Earthsal
Enfidades a quam podem sar comunicadios; MAo ha.
Fommag de exercicio do direito de mcesse e retificacio; Junlo da responadel.
Intarcongedes de ratamanios: Mag ha,
Trarsfgréncias de dedos pare paises aneaimns Nbo hi.
Frapa de consenagda: A chave de codiicagio dos dados do lildar deve sar desiruida
um mée apds o fim do estudo,

Dwos bermos & condigtes ficados ne Deldbaragio n® 23270 2007 & na pressnbs
Aulorizagio decorrem obrigagdes que o responsdvel deve cumprr. Deva, iguaknenta,
dar conhecimenio dessas condighes @ jodos os indervonientes noo ciculBs da
informagio,

Lisbaa, 30 da junha de 2015
rﬁl‘-"‘{"ﬂh—'_"\

Fiipa Cahldo {Presidenis)

Rua e S Bent, 183 « 1300821 LISAOA EIECELTED
Tel: 215928 404 Fax- 213970432 LIRS P
mm;ﬂ Mas dislpdsribdaid b
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